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Resumen

La presente investigacion cualitativa, enmarcada en las lineas de trabajo del Centro
Interdisciplinario de Envejecimiento de la Udelar, se propuso producir conocimiento
sobre las experiencias de cuidado de las mujeres que cuidan a un familiar con

diagnéstico de Parkinson.

Se trata de una temética sobre la que no existen antecedentes especificos en nuestro
pais, y que internacionalmente ha sido estudiado generalmente en términos de estrés o
sobrecarga de la cuidadora. En esta investigacion buscamos tomar distancia de este
posicionamiento para dar cuenta de otros aspectos del problema, intentando construir
una mirada no objetivante que ofrezca elementos para la complejizacion de la clinica

psicolégica con cuidadoras y personas que realizan practicas de cuidado.

Para su realizacion, durante el afio 2020 se realizaron dieciocho entrevistas en
profundidad a esposas e hijas de personas con diagnéstico de Parkinson, en las que se
indagaron cinco grupos tematicos: la historia del vinculo con el familiar que cuida y las
cuestiones de género en las practicas de cuidado, significados de cuidados que han
estado en su vida, el cuidado en el curso de la Enfermedad de Parkinson, proyecto de

vida/identidad, y significados de envejecimiento y vejez.

Se realizd un analisis tematico reflexivo de las entrevistas enfocado en sus
significaciones, sentimientos y vivencias, encontrando en los relatos nucleos de sentido
y representaciones subjetivas. Los resultados de la investigacion muestran que las
participantes, a pesar de no identificarse como cuidadoras, tienen relaciones complejas
y diversas con las practicas de cuidado, y que atraviesan su curso de vida. Se torna
fundamental poder hacer lugar a la posicién ambivalente que sostienen las cuidadoras,

tanto desde la academia y la politica publica, como en los dispositivos clinicos.
Palabras clave

Cuidados; Parkinson; Vejez; Mujeres

Abstract

The present qualitative research, framed within the lines of work of the Interdisciplinary
Center for Aging of Udelar, aimed to produce knowledge about the care experiences of
women who carry care practices for a relative diagnosed with Parkinson’s Disease. This
is a topic for which there are no specific antecedents in our country, and which has been

studied internationally generally in terms of caregiver stress or overload. In this research,




we sought to distance ourselves from this position to account for other aspects of the
problem, trying to construct a non-objectifying gaze that offers elements for the
complexification of psychological clinical work with caregivers and people who perform

care practices.

To carry out this research, eighteen in-depth interviews were conducted in 2020 with
wives and daughters of people diagnosed with Parkinson’s Disease, in which five
thematic groups were investigated: the history of the bond with the family member who
cares and gender issues in care practices, meanings of care that have been present in
their lives, care during the course of Parkinson’s disease, life project/identity, and

meanings of aging and old age.

A reflexive thematic analysis was carried out on the interviews focused on their
meanings, feelings and experiences, finding in their stories cores of meaning and
subjective representations. The results of the research show that the participants,
despite not identifying themselves as caregivers, have complex and diverse relationships
with care practices that run through their life course. It becomes fundamental to be able
to make room for the ambivalent position held by caregivers, both from academia and

public policy, as well as in clinical devices.
Key words

Care; Parkinson; Ageing; Women




Introduccién?

Uruguay es uno de los paises mas envejecidos de América del Sur: las personas
mayores de 60 afios constituyen el 19,5 % de la poblacion total segin datos del Censo
2011 del Instituto Nacional de Estadistica (INE). En este escenario poblacional se abren
una serie de problematicas en diferentes campos vinculados al envejecimiento como es
el caso actual de los debates sobre las modalidades de atencion y cuidado, y las

controversias sobre los modelos de envejecimiento existentes.

En las sociedades occidentales histéricamente se le ha atribuido a la mujer el rol de ser
la cuidadora de la familia y nuestro pais no ha sido una excepcién. Como veremos, la
creacion del Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC) pretendié en 2016 avanzar
hacia un nuevo pacto social de corresponsabilidad y solidaridad en los cuidados, como
forma de dar respuesta a cambios demograficos, econémicos y sociales sobrevenidos
en los ultimos afnos. Particularmente, se propone como objetivo “la superacién cultural
de la division sexual del trabajo y la distribucion de las tareas de cuidado entre todos los
actores de la sociedad” (Ley N° 19353, 2015, art. 4).

Desde la academia uruguaya se ha participado en la creacion e implementacion del
Sistema Nacional Integrado de Cuidados produciendo conocimiento sobre
envejecimiento, cuidados y dependencia desde diferentes disciplinas. Se destacan entre
esas producciones los aportes del Centro Interdisciplinario sobre Envejecimiento (CIEn),
que agrupa a investigadores e investigadoras de Psicologia, Ciencias Sociales,
Medicina, Derecho, Arquitectura y Ciencias de la Comunicacion. Desde el CIEn,
retomando y articulando lineas de investigacion con diferentes niveles de trayectoria de
las distintas Facultades en torno a las problematicas del envejecimiento y los cuidados,
se ha generado conocimiento relevante al momento de la creacién e implementacion
del SNIC.

La presente investigacion se propuso producir conocimiento sobre las experiencias de
cuidado de quienes cuidan a un familiar con diagnéstico de Parkinson, en el marco de

los esfuerzos de produccién de conocimiento del CIEn.

En el &mbito académico internacional, las investigaciones sobre cuidado informal de
personas con diagnéstico de Parkinson y otras situaciones de dependencia, suelen
centrarse en los efectos que genera esta tarea en las cuidadoras y cuidadores. Para

medir la carga y el impacto en su calidad de vida, desde la psicologia se utilizan

! Esta investigacion recibio fondos de la CSIC en su apoyo a la Iniciacién de la Investigacion y de la CAP
en su apoyo a la finalizacion de tesis de Maestria. También recibié una beca de movilidad de posgrado de
CSIC.
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instrumentos, dentro de los cuales se ubica la prueba psicométrica llamada Escala de
Zarit. Esta es la mas utilizada tanto en la investigacién como en la practica clinica, lo
gue se refleja en las publicaciones y puede observarse al realizar una busqueda
bibliografica sobre la problematica del cuidado. La presente investigacion, que se
enmarca en una Maestria en Psicologia Clinica, busca colaborar en la complejizacion
de las experiencias de cuidado, bajo el entendido de que la teoria de la sobrecarga,
como seguramente todo sistema de conocimiento estandarizado, visibiliza algunos
aspectos de estas experiencias, pero también oculta otros. La carga de quien cuida
continta siendo un concepto complejo de definir, y no existe un acuerdo generalizado
entre los autores y autoras sobre su conceptualizacion y su medida. El concepto de
carga del cuidador surgi6 en la década de 1960 con el trabajo de Grad y Sainsbury
(1963). Estos autores definieron la carga como “cualquier coste para la familia”, y la
descomponen en dos: la carga objetiva, que refiere a los acontecimientos, actividades
y demandas en relacion al familiar cuidado y la carga subjetiva, que refiere a los

sentimientos, actitudes y emociones del cuidador (Grad, D’Alarcon y Sainsbury, 1965).

El objetivo general que llevé adelante esta investigacion fue conocer los significados
atribuidos al cuidado y el conjunto de practicas que implica, e identificar repercusiones
de esta practica de cuidado en el proyecto de vida de las mujeres que cuidan a personas

con diagndéstico de Parkinson.

La eleccién de poner la mirada sobre las experiencias de las mujeres que cuidan, parte
de investigaciones realizadas en Uruguay que muestran que son las mujeres quienes
realizan mayormente el trabajo de cuidado no remunerado, dedicando a su vez —-a
diferencia de los hombres- mas tiempo a estas tareas que al trabajo remunerado, lo que
obstaculiza en gran medida la integracion de las mujeres en el mercado laboral
(Batthyany, 2015). Asimismo, parten de mi experiencia laboral en el Programa de
rehabilitacion de Parkinson (PRENPAR)? donde la fuerte participacion de mujeres en el
acompafiamiento de sus familiares con diagndstico de Parkinson comenzé a llamar mi
atencion. Fue en este ambito en donde surgieron las primeras preguntas que me

impulsaron a estudiar este problema.

Estas preguntas propiciaron el encuentro con el Nuacleo Interdisciplinario de
Envejecimiento y Vejez (NIEVE) y con el Centro Interdisciplinario de Envejecimiento
(CIEN) en el afio 2014. El pasaje por estos programas académicos fueron y forman parte

fundamental de mi formacion como investigadora en la Universidad.

2Enel periodo 2009-2018 desemperié tareas como secretaria del programa y a partir del afio 2022 me
integro al equipo profesional.
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En las proximas paginas se comunica un estudio cualitativo centrado en mujeres que
cuidan a personas con diagnostico de Parkinson, enfermedad neurodegenerativa cuya
prevalencia aumentara en paises envejecidos como Uruguay (WHO, 2006). Se trata de
una tematica, sobre la que no existen antecedentes especificos en nuestro pais, y que
internacionalmente ha sido estudiado generalmente en términos de estrés o sobrecarga

(Pinquart y Sérensen, 2006; Leiknes y Lien, 2015).

Desde el CiEN y el NIEVE se ha investigado en el marco de un Proyecto I+D CSIC
(2012- 2014) los significados que las personas mayores atribuyen al cuidado, ofreciendo
elementos cualitativos claves para comprender la perspectiva de los actores
involucrados (Carbajal, 2014). En cuanto a la perspectiva de los cuidadores, se ha
llevado en el contexto local una investigacion a través de un Proyecto I+D CSIC (2015-
2017) que ofrece una primera aproximacion a la perspectiva de los cuidadores y las
cuidadoras (Carbajal, et al., 2019). Los resultados de estas investigaciones revelaron
una estrecha relacién entre los significados atribuidos a los cuidados y las tareas y las

dificultades de cuidar.

Asimismo, los antecedentes en nuestro medio muestran que la mayor parte de la
poblacion de personas mayores piensa que sus hijos e hijas estan obligados a cuidar
personalmente a sus padres, sobre todo quienes tienen hijas mujeres (Batthyany, et al.,
2013). Se sigue de estos estudios que existe una tension entre lo que los adultos y
adultas mayores esperan de sus hijos e hijas y lo que estos estan dispuestos a realizar.
En este marco se visualizan algunos desafios para las mujeres: por un lado, realizar
practicas de cuidado hacia un familiar y por el otro cuidar su propio envejecimiento
(Paredes y Pérez, 2014). Un estudio a nivel local estima que en relacion a las estrategias
de cuidado, el 80% de los hogares recurren a un familiar para la realizacion de estas
tareas, siendo las mujeres de la familia quienes mas se ocupan de ello (Scavino, 2017).
Este estudio muestra también que la mayoria de los hogares no cuenta con fuentes de

cuidado alternativas al cuidado familiar.

Conaocer la experiencia de quienes cuidan, y en particular de quienes cuidan a un familiar
con diagndstico de Parkinson, enfermedad que implica una reduccién progresiva de la
independencia, permite indagar sobre las particularidades del cuidado en los diferentes
estadios de la enfermedad, la relacién con sus experiencias subjetivas, los significados

atribuidos al cuidado y los modos en que repercute dedicarse al cuidado en su vida.

Como ampliaremos en el capitulo metodoldgico, en este estudio entrevistamos a
dieciocho mujeres: algunas esposas y otras hijas de personas con diagnostico de

Parkinson.
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Esta propuesta de investigacion se ubica en el campo de la produccién psicosocial del
envejecimiento, entendido como produccion de significaciones. Intenta dar cuenta, en
Sus preguntas y en su recorrido teorico, de la problematizacion de un tema que no es
nuevo ni en el pais ni en la region, sino que es muy antiguo, pero que se actualiza con
el aporte de la Universidad de la Republica y de diferentes acciones colectivas y politicas
que generan visibilidad del tema. Entendemos entonces que es un momento propicio

para multiplicar estrategias de cambios.

En esta tesis, se realizaron esfuerzos para aportar una mirada clinica a las experiencias
de cuidado no obstaculizada por la cultura de los tips. Pensamos que esta posicion

permite abrir interrogantes en la linea que sefiala Berriel (2007)

“la practica clinica, tal como la entendemos ha de posibilitar hacer visible la
contingencia que nos define, es decir, nuestro modo concreto de existencia,
situado, no necesario, no natural, no esencial. Y debe dar lugar a la incorporacion

de novedad, tal que subvierta un orden dado y se proponga fijar otros” (s/p).
Y que han sefialado Hounie y Chicchi

El espacio de lo clinico como espacio de atra-vesamiento No es o mismo que
habilitemos un espacio al que llamemos clinica para la instauracién de las
preguntas: “sa quién asisto? ;Cuantos soy? ¢Quién es yo? ¢Qué es este
intervalo que hay entre mi y mi?” (Pessoa, 1984, p. 19), que el espacio
desplegado de lo clinico sea el lugar por donde ajustar lo subjetivo al ideal

hegemonico de una época” (2018, p.197).

En el campo tematico de esta tesis, esto implicd construir una perspectiva que tomara
distancia de las guias para cuidadoras que proponen consejos, mayormente
fundamentados en el diagnostico del sindrome del cuidador. Como hemos mostrado
recientemente (Martinez y Berriel, 2020) la gran mayoria de las investigaciones
internacionales sobre el cuidado a personas con diagndstico de Enfermedad de
Parkinson (EP) dan cuenta de una comprensién de la relacion de cuidado centrada en
los efectos que tendria sobre el cuidador, entendida generalmente en términos de
sobrecarga. En este sentido podemos pensar que uno de los efectos de la vejez
territorializada por la medicalizacién aterriza en las practicas de cuidado. En esta
investigacion buscamos tomar distancia de este posicionamiento, para dar cuenta de
otros aspectos del problema, intentando construir una mirada no objetivante que ofrezca
elementos para la complejizacion de la clinica psicolégica con cuidadoras y personas

gue realizan practicas de cuidado.
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En este sentido, esta tesis se posiciona dentro de la psicogerontologia critica
latinoamericana en tanto que tiene, dentro de sus objetivos, la critica al reduccionismo
biologicista, la oposicion al viejismo en todas sus formas “y la preocupacion por las
condiciones sociales en las que transcurren los envejecimientos en América Latina”
(Berriel, 2021, p.43).

Para dar cuenta desde el lugar que pensamos el proyecto de investigacion, pasaremos
ahora a presentar los principales antecedentes y referencias tedéricas de la investigacion,
y también de aquellas de las que se decidié tomar distancia a los efectos de intentar

producir conocimiento novedoso.

En el segundo capitulo nos dedicaremos a explicitar los aspectos metodolégicos, para
dedicar luego el tercer capitulo a los resultados de la investigacion. Estos son
presentados en funcion de las diferentes categorias que fueron utilizadas en el andlisis

de las entrevistas.

Finalmente, dedicaremos el cuarto capitulo a realizar algunas reflexiones finales a modo

de cierre de la presente tesis.
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Marco Teérico

Perspectivas conceptuales del cuidado

El feminismo es, en parte, un proyecto para la

reconstruccion de la vida publica y de los significados publicos. Es, por

lo tanto, una busqueda de nuevas historias y de un lenguaje que

nombre una nueva vision de posibilidades y de limites.

Donna Haraway

La palabra “cuidado” deriva del latin cogitatus que significa pensamiento, llevar
adelante algo, mover, actuar. “Cuidado”, en espafol, incluye las dos dimensiones que
engloba el verbo en inglés: la subjetiva, es decir el cuidado como preocupacion,
responsabilidad, disposicion (care about), y la material: el cuidado como accién,
ocupacion (care for). La Real Academia Espafiola define al cuidado como la accién de
cuidar. Esta accién de cuidado, ha sido conceptualizada desde diferentes disciplinas,

principalmente por la psicologia, la sociologia, la filosofia y la economia.

Michel Foucault (1967) plantea que el cuidado, la asistencia, se convierte en el primero
de los deberes sociales, incondicionado entre todos porque es la condiciébn misma de la
sociedad, “el vinculo mas vivo entre los hombres, el mas personal y al mismo tiempo el

mas universal” (p. 115).

Los estudios histdricos nos muestran que los debates en torno a las practicas de cuidado
no son unicamente contemporaneos. Segun Carrasco, Borderias y Torns “El trabajo
doméstico y el trabajo de cuidados suscitaron en el transito a la sociedad liberal
conflictos tan relevantes como los que vivimos hoy en dia. Y estos estuvieron ya en esa
época estrechamente relacionados con la redefinicion de las relaciones de género”
(2011). Estas historiadoras nos muestran que del estudio de estos conflictos surgen
aspectos de las practicas que han sufrido grandes cambios, pero también algunos
nucleos problematicos que tienen larga data. Por ejemplo, la tan contemporanea
concepcion del cuidado como una actividad femenina generalmente no remunerada, sin
reconocimiento ni valoracién social (Batthyany, 2001), es rastreada por historiadores a
los origenes mismos del desarrollo de la produccién mercantil, mostrando cémo los
cambios en las practicas y los significados de cuidado estan estrechamente vinculados
con “los sistemas econdmicos y politicos, las relaciones de género, y su funcién para el

bienestar de las personas” (Carrasco, et al., 2011).

A partir de la segunda mitad del siglo XX el asunto del cuidado comenz6 a ser

intensamente investigado académicamente desde el campo feminista, a partir de la
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preocupacioén por visibilizar los cuidados que realizan las mujeres en el @mbito familiar
gue no perciben remuneracién a cambio y los efectos que esto genera. Estos esfuerzos
de investigacion han ampliado y complejizado las discusiones sobre reproduccién y

cuidados en las Ultimas décadas.

Como veremos, el cuidado por si mismo no siempre fue considerado un derecho. Para
que llegara a ocupar un lugar en la agenda publica tuvo que experimentar varias

transformaciones, primero en el plano académico y luego en el politico.
Para Russel Hochschield, citada por Batthyany (2001), el cuidado es:

El vinculo emocional, generalmente mutuo, entre el que brinda cuidados y el que
los recibe; un vinculo por el cual el que brinda cuidados se siente responsable del
bienestar del otro y hace un esfuerzo mental, emocional y fisico para poder cumplir

con esa responsabilidad (p.226).

Continuando con este concepto, donde el cuidado ubica en el centro a dos personas,
coincidimos con Fine (2005) cuando define al cuidado como una gama de fenbmenos
sociales, que se extiende desde las actividades fisicas a las relaciones entre individuos
y grupos, y también los estados mentales o disposiciones involucradas en cuidar de
alguien. Este significado apunta a que, en lugar de ser una actividad unidireccional, en
la que un cuidador activo hace algo a un pasivo, la accién es el resultado de la relacion
entre dos o mas personas. Desde esta perspectiva, tanto los destinatarios y
destinatarias como los cuidadores y las cuidadoras estan intrinsecamente involucrados

en la creacion o produccién de cuidados.

Chiara Cerri, por su parte, también cuestiona al modelo que en el campo de los
cuidados, lleva a diferenciar agente autbnomo que ofrece cuidado (activo, sano), y
receptor dependiente (Tronto, 2005), que recibe cuidado (pasivo, enfermo). Una
separacion que no reconoce la posibilidad de que una misma persona pueda recibir y
proporcionar cuidado a la vez, y que anula la subjetividad y la agencialidad de los
considerados dependientes. En el campo de los cuidados, asumir la autonomia
relacional y la interdependencia como constitutivas del ser humano plantea la posibilidad
de ir més alla de la distincion entre cuidador activo y receptor pasivo. Al mismo tiempo,
“en el contexto del envejecimiento, este modelo medicaliza la vejez considerandola casi

como una discapacidad en si” (Cerri, 2015, p.119).

Silvia Federici (2013) desde la filosofia y el feminismo problematiza el trabajo
reproductivo y de cuidados de las mujeres en el contexto del capitalismo, planteando

ademas que el trabajo de cuidado que se realiza a las personas mayores sufre mayor
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devaluacién cultural y social. Esto se puede vincular con el concepto de edadismo que
plantea Robert N. Butler (1969) para aludir al conjunto de prejuicios y estereotipos que

son adjudicados a las personas mayores en funcién de su edad (Salvarezza, 1993).

Las tareas de cuidado suelen diferenciarse en la bibliografia académica entre los
cuidados formales, a cargo del sistema de salud y del apoyo social, y los cuidados
informales, brindados por la familia. Los cuidados formales estan caracterizados,
ademas, por ser remunerados econémicamente; mientras que los informales suelen ser

no remunerados.

Con una aproximacion feminista, las socidlogas britanicas Janet Finch y Dulcie Groves
(1983), al igual que Fine, ponen el acento en los sentimientos y emociones en los que
se enmarcan los cuidados, destacando que se trata de tareas femeninas no asimilables
al trabajo de produccion de mercancias habitualmente masculino. Estas autoras
proponen el término care para ubicar esta descripciébn en un ambito en el que los

sentimientos y las emociones también estan presentes.

En este sentido, si bien el cuidado se experimenta a nivel personal, su significado se
construye socialmente. Las ideologias y las actitudes acerca de la atencion,
desempefian un papel importante en la definicién de la situacion y la comprension de la

gente de dar y recibir cuidado.

Desde los aportes de la psicéloga Pascale Molinier (2012) podemos pensar en la
necesidad de politizar el cuidado, esto significa “luchar contra la indiferencia ya que el
trabajo de cuidado es naturalizado en la medida en que no es objeto de debate publico”
(p.23). Esta naturalizacion, se inicia en la familia, en el hogar y en las diferentes

instituciones, que en el marco de la cotidianidad van perdiendo valor.

“En el caso de las mujeres, el trabajo de cuidado —que incluye no sélo las acciones
y gestos sino las intenciones que permiten mantener, reparar y sostener nuestras
vidas cotidianas— ha sido percibido como una prolongacion de su naturaleza y por
lo tanto como una labor que debe ser realizada en forma gratuita o mal
remunerada. Y a pesar de tener una importancia vital, que se pone en evidencia
cuando no se realiza, es rotulado y compensado como el trabajo mas rutinario,
facil, desprovisto de conocimiento como el que menos especializacion y
competencias profesionales y psicoldgicas requiere, y por esto mismo, como el

que esta generalmente destinado al olvido” (p.7).
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En América Latina, la practica de cuidados se ha destacado tradicionalmente por estar
provista desde el ambito privado, casi exclusivo de las familias y, sobre todo, por las
mujeres (Aguirre, 2008). Al respecto debe considerarse, como sefiala Scavino (2017),
que las mujeres constituyen un grupo heterogéneo en funciébn de su nivel
socioecondmico, sus edades, su etnia y que para las cuales los costos del cuidado se

configuran de manera distinta segun las relaciones sociales en las que se encuentren.

La perspectiva del cuidado se convierte en politica desde el momento en que se
reconoce la contribucién de quienes cuidan. En Uruguay entre los afios 2010 y 2016
(Rovira, 2015) se trabajo y debatié desde el gobierno (primero de José Mujica y luego
de Tabaré Vazquez), en conjunto con la academiay la sociedad civil una propuesta para
la creacion de un Sistema Nacional Integrado de Cuidados (SNIC). Su principal finalidad
es producir un cambio en las relaciones entre el Estado, las familias, la sociedad civil y
el mercado respecto a la responsabilidad y las formas de provision de los cuidados a las
personas en situacién de dependencia, considerando como tales a quienes requieran
apoyos especificos para el desarrollo de sus actividades y la satisfaccion de las

necesidades basicas e instrumentales de la vida diaria.

Desde la aprobacion del Sistema de Cuidados en 2016, los cuidados son un derecho
humano reconocido y consagrado en la legislacién de nuestro pais. A través de esta
politica puablica de incipiente desarrollo, se han generado progresivamente nuevos
servicios y prestaciones, expandiendo los ya existentes y articulando capacidades
publicas y privadas para asegurar cuidados de calidad. Sin embargo, desde la sociedad
civil (Red Pro cuidados, 2021) se advierte “un franco retroceso del Sistema Nacional
Integrado de Cuidados desde la asuncién del actual gobierno nacional en marzo de
2020".
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Fotografia de Cecilia Urioste (2020) presentada en el festival internacional de fotografia
(MUFF).

El problema del cuidado en el envejecimiento y la vejez

Sélo su ausencia revela la interdependencia y la
vulnerabilidad a la que estamos expuestos todas y
todos, pues nadie puede pretender ser
autosuficiente en el largo plazo en ningin dominio

de la existencia.

Pascale Molinier.

El proceso de envejecimiento en Uruguay presenta tres caracteristicas centrales:
aumento de las poblaciones de mayor edad, feminizacion de la vejez y concentracion
de la poblacion de mayor edad en centros urbanos. Ademas, presenta una poblacion
envejecida, similar a la de los paises desarrollados, dentro de una estructura socio-
econdmica, sanitaria y organizacional de pais subdesarrollado. Desde el campo de las
ciencias sociales, Solari (1957) advertia las similitudes del envejecimiento poblacional

de Uruguay con los paises europeos.

Con el objetivo de definir algunos aspectos centrales de nuestra perspectiva tedrica del

envejecimiento y la vejez en el marco de este estudio, comenzaremos por recurrir a las
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tradicionales teorias que han orientado la investigacion, asi como las practicas en el

area.

A lo largo del siglo veinte, especialmente en su segunda mitad, se generaron, en el
campo de estudio del envejecimiento, teorias gerontolégicas que buscaron establecer a
partir de generalizaciones lo que suponia envejecer. Aplicando modelos mecanicistas y
organicistas (Zarebski, 1999) se establecia una perspectiva deficitaria respecto a la
vejez, que se intentd superar mediante propuestas de modelos ideales a alcanzar por
los sujetos.

Se trata del clasico trabajo de E. Cummings y W. E. Henry (1961) Growing old: the
process of disengagement. Este libro, resultado de una investigacion realizada desde la
Universidad de Chicago respecto a los aspectos sociales de la vejez, postula la
disengagement theory, traducida como la teoria de la desvinculacion. La misma sostiene
gue las personas, a medida que van envejeciendo, van perdiendo paulatinamente su
interés por las cosas que los rodean (objetos y personas), volviéndose cada vez mas
sobre si mismas y apartandose paulatinamente del entorno como forma de evitar los
conflictos y prepararse para la muerte. Esta teoria se postula como inherente al
envejecimiento, sin incidencia de lo sociocultural. Sin embargo, a pesar de las criticas

que ha recibido, su influencia ain es ampliamente notoria.

Por otra parte, varios autores comienzan a desarrollar la llamada teoria de la actividad,
de la cual Maddox (citado por Lehr, 1988) es uno de los principales referentes. Este
autor trabajo entre 1962 y 1965 en el estudio longitudinal de la Universidad de Duke y
plantea que las personas deben mantenerse siempre con actividades. La influencia de
esta teoria también es significativa en la actualidad. En acuerdo con Berriel (2021) esta
teoria “tiene la caracteristica de postular en forma prescriptiva el desarrollo de la mayor

actividad posible como una forma 6ptima de envejecer” (p.24).

Las nuevas teorias que surgen a finales del siglo veinte comienzan a incorporar el
envejecimiento como proceso, cuestionando estas concepciones esencialistas.
Podriamos decir que, mientras los enfoques tradicionales plantean un plan
predeterminado de desarrollo, los enfoques emergentes hablan de un desarrollo
humano basado en transiciones en el curso de la vida, con periodos de estabilidad y
otros de transformaciones significativas.

El envejecimiento se presenta asi, como un proceso complejo, donde intervienen
diversos factores, no existiendo un modo Unico de envejecer ni un crecimiento lineal

seguido de un declive; sino que cada etapa contempla aspectos de ganancias y
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pérdidas, en un interjuego entre crecimiento y declive (Ferndndez Ballesteros,
1996). Podemos decir entonces, que el envejecimiento es un proceso que se va
construyendo a lo largo de todo el curso de vida, de acuerdo a los entramados sociales,
grupales y subjetivos que le dan sentido y lo van produciendo (Carbajal, 2014).

Un aspecto que resulta generalizado en la region es el abordaje fuertemente
medicalizado del envejecimiento, la vejez y las personas mayores. Esto, que como
veremos al considerar los resultados de este estudio, ha contribuido a consolidar lo que
ya Salvarezza (1993) situaba como el prejuicio mas comun, la asociacion de la vejez

con la enfermedad, ha favorecido una visién reduccionista, biologicista y edadista.

Para Ricardo lacub (2011),
“La asociacion entre vejez y enfermedad, y la demanda de curacion del
envejecimiento promovieron que se piense a la senectud como un
momento donde el sujeto deberia dedicarse a cuidar su salud, limitando
todos aquellos intereses que pongan en riesgo este valor. Este objetivo

[...] limita el proyecto vital a una practica de cuidados fisicos” (p. 65).

Como vemos, el tema del envejecimiento y la vejez es controversial.

Por una parte, existe una delimitacion del campo de la vejez y el envejecimiento que
atiende principalmente los aspectos de enfermedades y salud desde una perspectiva
principalmente biomédica. Por otra parte, existe una perspectiva del campo del
envejecimiento y vejez como una construccion social e histdrica, cuyo énfasis esta en la
participacién de las propias personas mayores en las decisiones que las involucran, con
un enfoque social y de derechos humanos. En esta linea, desde el NIEVE se han
desarrollado andlisis criticos de las politicas publicas sobre envejecimiento, vejez y
personas mayores (Berriel y Guidotti, 2020).

Esta tesis dialoga con estas perspectivas ya que el camino recorrido nos fue acercando

a estas preocupaciones.
Asi encontramos que la gerontologia Critica enfrenta estos esencialismos,

La expresion gerontologia critica abarca al conjunto de desarrollos
tedrico practicos que implican un posicionamiento critico respecto a coémo
transcurre el envejecimiento en relacion a: las condiciones sociales, el problema
del poder y el sentido en las relaciones que se establecen con las personas
mayores, la invisibilizaciéon del envejecimiento femenino y de lo que hoy
llamariamos sexualidades disidentes, y la propia categoria de envejecimiento, asi

como las formas en las que se produce conocimiento sobre estos temas por
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considerar que ello puede resultar funcional a unas relaciones sociales desiguales
(Berriel, 2021, p.29).

Al centrarnos especificamente en los cuidados de las personas mayores, hombramos
dos caracteristicas que se han sostenido y consolidado hasta la actualidad: la
feminizacién y la familiarizacion del cuidado. A partir de esta realidad, se han
manifestado en los ultimos tiempos fuertes criticas y reclamos por parte de diferentes
organizaciones de la sociedad civil, especialmente de las feministas. También se han
publicado multiples estudios de expertos en la materia que sefialan las trabas implicitas
en esta construccion historica (Carbajal, 2014; Batthyany, K., Genta, N., Perrotta, V.,
2012; Pautassi, 2007, Red Pro Cuidados, 2016).

Estas criticas y reclamos han dado lugar a la creacién de la Convencion Interamericana
sobre la Proteccién de los Derechos Humanos de las Personas Mayores en la 6rbita de
la OEA (2015). La misma es el primer instrumento legal vinculante de estas
caracteristicas en el mundo, y al haber sido ratificado por nuestro Parlamento tiene
caracter de ley en Uruguay. En el marco de esta investigacion, son particularmente
pertinentes los articulos 6, 7, 12 y 19, que establecen la obligatoriedad para los Estados
de garantizar el cuidado de calidad y de largo plazo para la consecucion de una vida
digna. De esta forma, el cuidado pasa a ser entendido como un derecho que establece
vinculos de interdependencia con toda la comunidad, saliendo de la érbita exclusiva de
la familia, y con responsabilidad del Estado. De todos modos, la mirada queda puesta
sobre las personas mayores dependientes y serd alun necesario avanzar hacia una
concepcion del cuidado como relacion social. Sobre esto, Adriana Rovira (2015) en su
tesis de Maestria, analiza que se ubica a las personas mayores ante lo prioritario de ser

cuidada, antes que el respeto por su autonomia.

Se entiende que la doble dimension dependencia/autonomia presenta un
interjuego, donde la relevancia de una por sobre otra depende de la edad de la
persona. Por lo tanto mientras que en la juventud el polo autonomia sera mas

importante, en la vejez lo sera el correlato dependencia (p.40).

Sin embargo, el hecho de que se viva mas tiempo conlleva mayores probabilidades de
presentar necesidades de cuidados, en este sentido es imprescindible que el aumento
de la expectativa de vida vaya acompafado de condiciones dignas de envejecimiento,
de politicas dirigidas a las personas mayores en tanto sujetos de derechos y de la
politica publica (Acosta, Picasso y Perrota., 2018). De lo contrario puede reforzar ain
mas los procesos de exclusién y marginacion. Como veremos mas adelante, la vejez

interroga la calidad de los servicios de cuidado que ofrece el mercado.
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Desde los aportes de Alicia Stolkiner (2012) podemos pensar como influye la
medicalizacién de la vida en las relaciones de cuidados. Esta autora, interroga en qué
medida las préacticas en salud son productoras de subjetividad, entendiendo en esto que
todo acto en salud involucra una intervencion potencialmente objetivante. Asimismo,
plantea que en los modelos hegemdnicos de atencion, es ésta practicamente la Gnica
gue su organizacion y produccion permite. La medicalizacion, en tanto dispositivo de
biopoder, consiste en la incorporacion a partir del siglo XVIII de la existencia, la
conducta, el comportamiento y el cuerpo humano a una red “cada vez mas densa y
amplia, que cuanto mas funciona menos se escapa a la medicina” (Foucault, 1977, p.
4).

Ricardo lacub (2011), en su libro Identidad y envejecimiento aporta un elemento clave
para profundizar en este aspecto cuando afirma que: “es importante reconocer que la

autonomia puede incluir a otros que apoyen de una manera interdependiente” (p.70).

En esta linea, Leonor Silvestri (2017) en su libro Games of Crohn: diario de una
internacién, a partir su experiencia en una internacion hospitalaria, realiza un analisis
critico sobre a las practicas de cuidado que recibié, donde menciona que las mismas se
realizan ubicando a las personas desde la fragilidad “el cuerpo paciente sin rutina, sin
intimidad, cuerpo expuesto y dispuesto al control, al cual se le llama cuidado” (p.25).
Como puede leerse, esta experiencia lleva a Silvestri a reflexionar sobre el lugar que
adopta la pretendida autonomia en la sociedad.
“...De hecho, no solo no soy autébnoma, sino que ademas no creo que sea
deseable serlo. Me siento interconectada a muchas existentes, y no solo
personas, que dotan mi existencia de sentido y me dan vida y me parece
formidable existir en red” (Muriel, et al., 2017, s/p).
En cierto sentido, la ampliacion de las posibilidades de intervencion y respuesta a la
dependencia desde una perspectiva mas integral, donde los componentes sociales sean
identificados como una parte relevante depende en parte de la des-territorializacién del

envejecimiento y la vejez del espacio sanitario (Rovira, 2015).
La vida en proyecto y su vinculo con la identidad

La relacién de cuidados esta atravesada por los estereotipos de género y por los
procesos identificatorios que se producen en los sujetos, en un contexto historico, social
y cultural determinado. Si acudimos a Freud (1930) podemos destacar el papel de la
cultura en la conformacion de las identidades. De esta forma, nos introducimos en cémo
el sujeto produce sentidos en funcion de los lugares asignados y asumidos social e

histéricamente, para problematizar como se va constituyendo, a lo largo de toda la vida,
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el proyecto vital del mismo y como toma lugar la relacién de cuidados en este escenario.
Si consideramos que las personas somos fundamentalmente seres sociales, podemos
afirmar que el sentido de identidad esta influido por la pertenencia a una familia
determinada, y esta intimamente relacionado con el sentido de pertenencia a diferentes
grupos. Al hablar de identidad hacemos referencia a un proceso de construccién en el
gue los individuos se van definiendo a si mismos en estrecha interaccién simbdlica con
otras personas. Se puede afirmar que la identidad tiene que ver con nuestra historia de
vida, que estara en relacion al concepto de mundo que manejamos y por el concepto de
mundo que predomina en la épocay en el lugar donde vivimos. Por lo tanto, hay en este
concepto un cruce individuo-grupo-sociedad, por un lado, y de la historia personal con

la historia social, por otro (Martinez, 2015).
Lupicifio Ifiiguez (2001) desarrolla los siguientes aportes sobre la identidad:

En la dimensidn experiencial de la identidad lo relevante es considerarla en el
contexto social de nuestras relaciones e intercambios con los demas. En esas
relaciones, resulta necesario, como es facil de admitir, tanto una identificaciéon
con quienes nos rodean como una diferenciacién estricta respecto de ellos y de
ellas. La identificaciébn nos garantiza la seguridad de saber quiénes somos y la

diferenciacion nos evita confundirnos con los demas (p.2).
Laplanche y Pontalis llaman identificacién a

“un proceso psicolégico mediante el cual un sujeto asimila un aspecto, una
propiedad, un atributo de otro y se transforma, total o parcialmente, sobre el
modelo de este. La personalidad se constituye y se diferencia mediante una serie
de identificaciones” (1990, p. 191).

Para introducirnos en la conceptualizacion de proyecto de vida, nos apoyaremos en los
aportes de Piera Aulagnier (1975) sobre el proyecto identificatorio. Esta autora lo define
como “la autoconstruccién continua del yo por el yo, necesaria para que esta instancia
pueda proyectarse en un movimiento temporal, proyeccion de la que depende la propia
existencia del yo” (p. 168). Aulagnier (1975) plantea que la identidad es en realidad un
proyecto identificatorio, en el que se debe establecer un compromiso entre lo que
permanece y lo que cambia. Es decir, la identidad esta en permanente construccion, y
se construye en el encuentro con el otro.

Sobre esto, Berriel (2003) plantea como ciertos emblemas identificatorios: trabajar, ser

madre, ser alguien que cuida, ser profesional, ser respetable, ser un buen ciudadano,
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etc. “seran cristalizaciones de sentido, compuestos a la vez de enunciados y de
imagenes, imprescindibles para vincular deseos y proyecto identificatorio” (p.29).

Este estudio toma los aportes de las participantes y su historizacién del yo, sabiendo
que esa historicidad es altamente compleja.

Hay una coincidencia casi generalizada en establecer una asociacion estrecha entre el
cuidado y el género, algunos ejemplos representativos de esta vision son los trabajos
pioneros de Gilligan (1982), los de Carrasco et al (2011) y, en nuestro medio, los de
Batthyany et al (2015).

Como plantean, el cuidado se torn6 una categoria identitaria muy fuerte para las mujeres
dado que la socializacién ensefia a las mujeres a proveer cuidados a otra persona en
distintos momentos de su vida.

Sobre esto, Sol Scavino (2017) plantea que:

Entre las posibles interpretaciones al fenémeno de la feminizacion del cuidado,
la teoria de género indica que la actual division sexual del trabajo se basa en (y
reproduce) que las mujeres sean socializadas para realizar tareas de cuidado,
mientras que a los varones no se los impulsa a generar identidades de

cuidadores (p. 58).

Las representaciones sociales, sostienen a las mujeres como cuidadoras idéneas por
su supuesta esencia femenina y cualidades innatas, de tal forma que “la cuestion del
cuidado se construye con base en simbolos y reglas sociales que implican un
aprendizaje cultural desde edades tempranas para que las mujeres respondan fielmente
a ello, llegando a constituirse en parte de su identidad femenina” (Arroyo-Rueda, 2010,
p.17).

Simone De Beauvoir, ya desde el 1970 puso en tension los procesos identificatorios de
hombres y mujeres, permitiendo pensar como la cultura patriarcal deja sus marcas en
los modelos dominantes de identificacion para las mujeres, organizando la vida en torno
a la reproducciéon de la misma. Y como para las mujeres, se vuelve necesaria una
posicion subjetiva que permita cuestionar las propias contradicciones y conflictos de los
efectos de un sistema identificatorio con sus raices en el modelo patriarcal que esté en
crisis (Gil y Nufiez, 2002).

Podemos pensar junto a Soledad Murillo (2004) que:

El cuidado esta inmerso en la légica del sacrificio, sacrificio que puede entrafiar

—sin pretenderlo— un grado de reconocimiento social, a pesar de que la
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enfermedad se haga cronica y termine por “robarle” el tiempo a quien lo prodiga
(p.168).

En esta linea, a partir de diversos estudios desde el ambito de la Psicologia, Carol

Gilligan (2013) desarrollo la teoria moral denominada ética del cuidado,

Para muchas de las mujeres a las que entrevisté, la liberacion de una voz
honesta sucedia tras el reconocimiento de que la abnegacién, a menudo
considerada maxima expresion de la bondad femenina, en realidad, moralmente
resulta problematica, al implicar la renuncia a la voz y la evasion de las
responsabilidades y las relaciones. Conviene insistir en el papel que la sociedad
y la cultura pueden desempefiar en permitir o impedir que la gente exprese o

gue sea consciente de lo que sabe (p.31).

Es aqui que nos interesara conocer los significados del cuidado desde la perspectiva de
las participantes, desde un proyecto de vida® singular construido en sociedad, y en las
identificaciones del yo en relacion con el otro. Es de interés para esta investigacion
abordar cémo se reconstruye la identidad al asumir el rol de cuidadora o practicas de
cuidado, donde el sujeto se ve enfrentado a una realidad que lo excede y que lo va
produciendo como tal; se generarian procedimientos que darian como efecto
formaciones subjetivas nuevas, donde se despliega la subjetividad en su doble potencia,
de creer e inventar (Deleuze, 1977). El estudio se nutri6 de los aportes de las
participantes y su historizacién del yo, sabiendo que esa historicidad es altamente

compleja.

Entendiendo que la mayoria de los significados estan instituidos, que son pautas de
conductas familiares o establecidas que se aceptan como parte estructuradora de una
cultura, Cornelius Castoriadis dird que todo lo que es parte del mundo social, desde los
mas infimos detalles de nuestra vida hasta los mas abstractos significados globales, gira
en torno a un conjunto de significaciones centrales béasicas (1987). Ellas articulan las
personalidades de todo lo que tiene lugar en la sociedad: con qué nos alimentamos, la
identidad que adquirimos, el que nos queramos constituir en oposicién a determinados
significados, el que de manera consciente o inconsciente orientemos nuestras vidas
hacia tal fin. Todas las practicas, significados y valores estan inmersos en el amplio
entramado de las significaciones sociales imaginarias. Es desde esta perspectiva que
entendemos la fuerza que, en el mundo occidental, tienen algunas instituciones tales

como la familia o el trabajo, tanto en la identidad de los sujetos, como en la reproduccion

3 Como veremos en las conclusiones, esta categoria de Proyecto de vida fue presentando cambios a lo
largo del desarrollo de esta tesis.

26



social de instituidos y cdmo estos cobran posibilidad de direccionar el deseo. La
identidad entonces, como construida a medida que se vive, actualmente esta siendo
interpelada por nuevos emblemas a la luz de nuevas configuraciones socio politicas: la
legalizacion del aborto, el cuidado como derecho, el matrimonio igualitario asi,

lentamente como plantea Lladé (2004) hacia nuevos proyectos posibles.

Tomando los aportes conceptuales del Dr. José Alberto Yuniy de Claudio Urbano, para
pensar lo que llaman un nuevo territorio identitario para la vejez temprana de las mujeres
construido a partir de la conjuncion de distintos factores: el avance en materia de
igualdad de géneros, la extension de la expectativa de vida y la feminizaciéon de la
longevidad. Interesa aqui el concepto de madurescencia, definido este como «un tiempo
a la vez personal y socio-cultural de reelaboracion identitaria» (2008, p.151). Momento
que volveria a tensionar, a partir de la relacién de cuidados, el deber ser constituido a
través de los procesos de socializacion. Alli en donde el deber estd asociado al
cumplimiento de un ideal que ha sido sostenido por la familia y por aquellos aspectos a
los que se debe arribar para alcanzar la promesa del amor. Este tiempo de reelaboracién
identitaria en el marco de la relacidon de cuidados se vuelve una oportunidad para
reestructurar estos ideales, privilegiando las propias expectativas y posibilidades,

habilitando una nueva posicion subjetiva.

El cuidado en el curso de la Enfermedad de Parkinson
El diagnéstico de la enfermedad de Parkinson (EP) se basa en criterios clinicos,

siendo comun observar que el curso evolutivo de la misma varia entre las personas.

La EP es una afeccion neurodegenerativa compleja que puede presentar sintomas
motores (lentitud de movimientos, temblores, rigidez, deambulacién y desequilibrio), asi
como complicaciones no motoras (dolor, trastornos del suefio y la vigilia). Se desconoce
la causa, pero se cree que surge de una interaccion entre los factores genéticos y la
exposicion a factores ambientales como pesticidas, solventes y contaminacion del aire
a lo largo de la vida (Who, 2022).

En nuestro pais, hay entre 7000 y 8000 personas con diagndstico de EP, segun cifras
de la Asociacion Uruguaya de Parkinson (AUP). La prevalencia en Uruguay es de

1,36/1000, y la edad promedio es de 72 afios.

Son frecuentes los sintomas psiquicos tanto en los inicios de la enfermedad como a lo

largo de toda la vida del sujeto. En la mayoria de los casos aparece entre los 60 y 90
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afos, aunque existen casos de inicio temprano, a su vez es mas frecuente el diagndstico

en hombres que en mujeres (Ressler, 2022).

Las dos organizaciones que nuclean a pacientes y familiares en la Enfermedad de
Parkinson son: Asociacibn Uruguaya de Parkinson (AUP) y el Programa de
Rehabilitacion y Educacion en la Enfermedad de Parkinson, para pacientes, familiares
y cuidadores (PRENPAR). Las mismas a través de diferentes estrategias metodolégicas
tienen el objetivo en comin de mejorar la calidad de vida de las personas con

Enfermedad de Parkinson y de sus familiares.

Las prioridades de tratamiento se centran en mantener la autonomia de las personas el
mayor tiempo posible. Las personas con EP suelen requerir en un primer momento la
colaboracion de los familiares para apoyos puntuales, convirtiéndose progresivamente
en una ayuda continua. Este proceso supone un cuidado a largo plazo que por sus
caracteristicas afecta tanto a los pacientes como a las personas que cuidan (Greenwell
et al., 2015; Aguerre y Montado, 2008).

En PRENPAR, el perfil de cuidados familiares se define por ser el de una mujer, con
una edad media de 63 afios; siendo estas esposas, hijas, hermanas. Segun un estudio
realizado por PRENPAR (2013) del total de los cuidadores que asisten al programa, el
73% son mujeres y el 27 % son varones. Sobre el andlisis de los vinculos realizado en
el periodo 2010-2014 muestra que predominan en cantidad las esposas y luego las hijas.
Aljanati y Martinovic (2014) mencionan que el binomio paciente familia que participa en
PRENPAR presenta mejoras en los vinculos. Los mismos describen al vinculo paciente-
cuidador como intenso y valoran que se pueda contar con la mayor informacion, asi
como espacios terapéuticos para trabajar los nuevos desafios que implica las practicas
de cuidados. Sobre los factores que influyen en el binomio, Roberto Ventura (2010)
plantea que la personalidad del cuidador y el vinculo establecido previo al diagnéstico y

las redes sociales tendra efectos en la relacion de cuidados.

Varios investigadores (Roland, et al., 2010; Pasetti, 2003) sostienen que, de todos los
articulos cientificos publicados internacionalmente sobre la EP, Unicamente el 1% se

centra en los problemas del cuidado.

Diversas aproximaciones tedéricas han intentado describir el proceso de transicion del
rol de cuidador. En Espafia, Moral y colaboradores (2017) ponen el acento en los
primeros momentos del cuidado, en el proceso de convertirse en cuidador de un familiar

mayor y dependiente.
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Describe que la forma de aparicion de la dependencia influye en la relacion de cuidado.
En el caso de aparicion subita de la dependencia, el proceso de transicion es mas
impactante porque produce una serie de modificaciones en diferentes ambitos de la vida
de la persona cuidadora. Ademas, la investigacion muestra que la etapa inicial en el rol
de cuidador es la mas estresante. Segun esta investigacion, durante el primer afio de
cuidado se produce el mayor nimero de cambios en la vida de la persona cuidadora a
nivel fisico, emocional, social, laboral, econédmico y familiar. Las necesidades de la
persona cuidadora suelen estar relacionadas con recursos, conocimientos, apoyo,
descanso y asesoramiento, especialmente en las primeras etapas del cuidado.

Otra investigacion realizada en Espafia por Portillo y colaboradores (2012), estudia la
convivencia de pacientes y familiares con la enfermedad de Parkinson, encontrando que
en el proceso de adaptacion se destacan dos etapas dindmicas: etapa extraordinaria 'y
etapa de normalidad. Los principales factores y mecanismos que influyen en la
convivencia eran: las estrategias de afrontamiento, el apoyo familiar, las redes
personales y sociales, los recursos disponibles, asi como la educacion y la informacion.
Un estudio realizado en Indonesia por Dekawaty y colaboradoras (2019) estudia la
experiencia de las cuidadoras familiares, agrupando los resultados en cuatro temas llega
a resultados similares: impacto del cuidado, apoyos recibidos, significados culturales y
espirituales del cuidado y adaptacion de los familiares. Sobre esto ultimo, sefialan que
las cuidadoras producen formas de afrontamiento que muchas veces afectan sus

condiciones fisicas y emocionales: por ejemplo, en alteraciones del suefio e irritabilidad.

Al respecto, otro estudio multicéntrico transversal realizado en Canada, evalué a 80
pacientes y a sus cuidadores mostrando que el tiempo dedicado al cuidado y el estrés
derivado del estado del paciente influyen en la carga del cuidador: hay una asociacion
entre carga del cuidador y calidad de vida relacionada con la salud y la severidad de la
enfermedad. También se ha planteado que el grado de avance de la enfermedad influye
en la eleccion de la estrategia que utilice el cuidador (Roland, et al., 2010).

Por otra parte, en Brasil se realizé un estudio descriptivo para analizar las producciones
cientificas con relacion al proceso del cuidar de la persona con EP. El estudio muestra
que después de la recepcion del diagnéstico surgen incertidumbres sobre la vida de
quien esta siendo cuidado, asi como de la propia vida de la cuidadora. Asimismo, el
estudio revela la necesidad de contar con equipos interdisciplinarios especializados en
la EP para el abordaje de intervenciones con enfoques integrales (Ferreira, et al., 2017).
Dentro del amplio abanico de investigaciones referidas a los abordajes de cuidado en la
EP, se encuentran una serie de manuales con indicaciones y consejos, los cuales

pueden ser consultados por pacientes y familiares. Las organizaciones de pacientes y
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familiares coinciden en los objetivos que persiguen, principalmente en lo que respecta
a potenciar la autonomia de los pacientes. En este sentido, se visualizan dos caminos,
en los ambitos de la investigacion e intervencion, que serdn mas o menos colaborativos
entre si, segun la organizacion.

Por un lado, estarian ubicados los consejos como guias para el paciente y el familiar y,
por otro, la atencion a las necesidades de cada nucleo a partir de la experiencia subjetiva
de la persona con EP y su familiar.

Hay poca informacién disponible sobre la EP, como recursos y materiales educativos en
los idiomas locales, por lo que muchas personas con EP y sus familias desconocen la
enfermedad y sus sintomas (Who, 2022). Incluso, a nivel mundial, la poblacion y los
profesionales de la salud no especializados generalmente estan mal informados sobre
la EP, lo que puede dar lugar a suposiciones erroneas, como contribuir a que sea una
enfermedad contagiosa, una forma de locura o una parte normal de la enfermedad. Esas
suposiciones pueden contribuir a la estigmatizacion, especialmente si los sintomas son
evidentes, y pueden retrasar la presentacion a los servicios de atencién de la salud y el
inicio del tratamiento, a menudo después de varios diagndsticos erroneos.

Por su parte, desde PRENPAR enfatizan que el tratamiento no farmacolégico, que
consta de una intensa actividad fisica, atencion en salud mental, atencién
fonoaudioldgica entre otras, puede ofrecer un alivio de los sintomas motores o no
motores en la EP (Aguerre, et al., 2021; Amorin, 2021). Desde la AUP mencionan que
el enfoque hegemadnico de atencién es el biomédico y por parte del sistema de salud
esta centrada en la persona que tiene el diagnéstico. En el abordaje psicoterapéutico
con familiares, las profesionales proponen desde el inicio destacar el caracter productivo
de los familiares y los ubica en el plano de la accion, intentando correrse del lugar

habitual, pautado por la medicalizaciéon (Dodera y Curcho, 2017).

Como hemos visto, hemos encontrado diversos estudios que se configuran como
antecedentes de la presente investigacion, cuya originalidad entendemos que radica en
al menos tres caracteristicas que no hemos encontrado en la revision bibliogréafica. Por
un lado, en el hecho de haber entrevistado mujeres hijas y esposas en el mismo estudio.
Asimismo, no se ha realizado ninguna investigacion académica centrada en las
experiencias de cuidados a personas con EP en Uruguay. Finalmente, esta tesis ha
intentado construir una mirada clinica, tomando conceptualizaciones del campo psi,
para comprender la especificidad de la situacién de las mujeres que cuidan a un familiar

con diagnostico de EP.
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Problema de investigacion, objetivos y aspectos metodolégicos
Problema y preguntas de investigacion

El problema a investigar tiene que ver con la practica de las mujeres que asumen el rol
de cuidar a un integrante de la familia con diagnéstico de Parkinson. Esto genera una
reorganizacion de su vida social y familiar, y, por lo tanto, de las personas vinculadas a
ella. Se atienden en este proyecto, las diferentes posiciones frente al cuidado;
entendiendo que la categoria mujer-cuidadora no es homogénea. Trabajaremos
especialmente con los cuidados brindados por mujeres hacia sus parejas, y desde la
mujer-hija hacia padre o madre. Junto con lo anterior se pretende conocer el universo
de sentido en el que se enmarca la produccién de significados sobre el cuidado en las
mujeres cuidadoras, elemento necesario para comprender la disposicion subjetiva ante

el cuidado de estas personas.

Nos proponemos también identificar las posibles repercusiones de esta practica de
cuidado en el proyecto de vida de la cuidadora y los posibles modelos identificatorios en

su discurso.

Anteriores investigaciones plantean que el amor sostiene la practica de cuidado
(Carbajal, 2014), y que un profundo sentimiento de culpa invade a las cuidadoras al
encontrarse con la tension de encargarse o no del cuidado del familiar. En un mundo
donde las configuraciones familiares van cambiando y donde la manera de ser hombre
o0 mujer estan disefiadas mediante practicas que moldean a los cuerpos, escuchar el
propio discurso de las cuidadoras sobre los significados del cuidado podria posibilitar,

reconocer como los roles asignados al género atraviesan el devenir de las cuidadoras.

Se pretende realizar, desde las preguntas que nos formulamos, un recorte particular en
la vasta complejidad del tema, dando lugar, desde el decir de las mujeres entrevistadas,

a cierta produccion de saber.

Algunas de las preguntas que se han ido formulando en el trayecto de construccion de

este estudio y que lo guian, son:

—¢,Coémo se nombran ellas? ; Cuidadoras?

—¢,Qué significado tiene el cuidado? ; Con qué modelos identificatorios se relaciona?
—¢.Se ve afectado su proyecto de vida? ; Cémo?

—¢,Con qué supuestos construyen su practica?

—¢ Cuales son las tensiones en el cuidado desde mujer-hija hacia el padre o la madre?
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—¢,Cuales son las tensiones en el cuidado hacia la pareja?

—¢,Qué relacion se puede establecer entre los significados del cuidado y el proyecto de

vida?
—¢,Qué es envejecer? ¢ Cudles son las caracteristicas del envejecimiento femenino?

—¢,Como nos preparamos los psicologos y las psicologas para trabajar con esta

tematica?

Objetivo general:

Conaocer los significados atribuidos al cuidado y al conjunto de practicas que implica, en
mujeres cuidadoras informales de personas con diagndstico de Parkinson en la ciudad
de Montevideo, e identificar repercusiones de esta practica de cuidado en el proyecto

de vida de las cuidadoras.
Objetivos especificos:
- Describir los significados que las cuidadoras atribuyen al cuidado de su familiar.

- Caracterizar las experiencias y préacticas de cuidado de las mujeres que cuidan,

desde su propia perspectiva

- Caracterizar las particularidades de la experiencia de las cuidadoras segun los

diferentes estadios de la enfermedad y el tiempo transcurrido del diagnostico

- ldentificar posibles repercusiones de la practica de cuidado en el proyecto de

vida de las cuidadoras.

- Identificar posibles particularidades de las mujeres que cuidan a su pareja y las

mujeres que cuidan a sus padres con diagnéstico de Parkinson.*

Estrategia metodoldgica

El enfoque de la investigacion es cualitativo (Taylor y Bogdan, 1992), por lo que no
aspird a explicar sino a comprender el asunto estudiado. La técnica utilizada fue la

entrevista en profundidad para indagar las concepciones, significados y actitudes que

4El proyecto incluyd inicialmente un sexto objetivo especifico: “Identificar el tipo de relacidn social supone
para las mujeres cuidar a un familiar con diagnéstico de Parkinson”. Tanto su formulacién en singular como
la suposicién de una clasificacion de relaciones sociales en diferentes tipos, llevaron a que fuera descartado
con el progreso de la ejecucién del proyecto.
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sobre el tema especifico aportaron las participantes, permitiendo interactuar

directamente con ellas para la mas rica produccién de datos que se buscaban.

Desde los aportes de Braun y Clarke (2019) la investigacion cualitativa

tiene que ver con el significado y la creacion de significado, y verlos siempre
ligados al contexto, posicionados y situados. El analisis de datos cualitativos se
trata de contar historias, de interpretar y crear, no de descubrir y encontrar la
verdad, que esta ahi afuera y se puede encontrar a partir de los datos, o esta

enterrado en lo mas profundo de ellos (Braun y Clarke, 2019).

La investigacion cualitativa se desarrolla a partir de los hallazgos que se van realizando
durante el transcurso de la investigacién, asi como la validacién de las conclusiones se
generan a través del didlogo y la interaccion sostenidas por los procesos de
observacion, reflexién, construccién de sentido compartido y sistematizacion. Asimismo,
el estudio debe realizarse teniendo en cuenta los contextos que lo producen,

prescindiendo de cualquier pretension de generalizacién (Gadamer, 1997).

En este estudio, se retoma una perspectiva de trabajo del NIEVE (2022), en
investigacion cualitativa, propia de la reflexion acerca del modo de produccién de

conocimiento:

La produccion de conocimientos, las actividades conjuntas con personas
mayores y la formacion de recursos de alta calificacion constituyen los tres
pilares estratégicos para contribuir desde el &mbito académico a exceder los
limites de las posibilidades que ofrece el conocimiento disponible. Esto es: No
solamente conocer los datos en base a las fuentes disponibles, sino someter a
las propias fuentes a una critica basada en una visién no esencializante del
envejecimiento ni de los procesos socio demograficos. No limitarnos a describir
y a desarrollar tecnologias de abordaje del envejecimiento “patoldgico”, sino
elucidar el proceso de construccion social y psicosocial de ese envejecimiento

asumido como “dado” (p.2)

En este estudio se realizaron esfuerzos para pensar el problema desde la interdisciplina.

Es junto a Pérez, Llad6 y Paredes (2017, p.137) que afirmamos que:

La rigueza que proporciona el abordaje interdisciplinario nos sumerge en un
vaivén de mdultiples dimensiones que requiere, ante todo, una postura de
flexibilidad y escucha en el proceso de investigacion colectivo. La apertura, en

este sentido, se vincula también con el involucramiento de los propios actores
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protagonistas de la tematica que se investiga (Martinez, 2014). Tanto el
derrumbe de las fronteras disciplinarias como el involucramiento de distintos

actores en los problemas complejos requiere una mirada plural.

El trabajo de campo tuvo modificaciones con respecto a su planificacién inicial. Se
esperaba realizar las entrevistas en las instalaciones del Hospital de Clinicas (HC), pero
a raiz de la pandemia por Covid-19 solamente se realizaron dos entrevistas en el HC y

las siguientes se realizaron por el programa Zoom.

La identificacién y reclutamiento de participantes se realiz6 con el apoyo de la
Coordinadora del Programa de Rehabilitacion de Parkinson (PRENPAR)
principalmente, contando también con la colaboracién de la Presidenta de la Asociacion
Uruguaya de Parkinson (AUP). A las participantes se las contacté previamente mediante
llamada telefénica para explicar en qué consistia la entrevista, facilitando la hoja de

informacién (Anexo 1) y el Consentimiento Informado (Anexo 2).

Las participantes del estudio se incorporaron de manera libre y voluntaria recabando el

consentimiento libre e informado para todas las entrevistas realizadas.

El trabajo de campo se desarroll6 entre los meses de febrero y diciembre del afio 2020.
Las entrevistas tuvieron una duracion aproximada entre una hora y dos horas. Todas

fueron grabadas y desgrabadas para su correspondiente analisis.

La muestra se distribuy6 entre cuidadoras esposas y cuidadoras hijas, y que cuiden a
familiares en un tiempo menor a cinco afios y en un tiempo mayor a diez afos.

Asimismo, todas las participantes forman o formaron parte de PRENPAR y/o AUP.

El rango de edad del total de las participantes se ubica entre los 32 y los 82 afios. Asi
el rango de las hijas va entre los 32 y los 57 afios y la edad de las esposas va entre los
55y los 82 afos.

Este proyecto cont6 con la participacién de dieciocho estudiantes de grado del Curso-
Estudios: Envejecimiento y Cuidados de la Licenciatura en Psicologia, coordinado por
la Prof. Adj. Mag. Maria Carbajal y co-coordinado por la Lic. Psic. Dipl. Cecilia Maciel y
Lic. Psic. Dipl. Florencia Martinez. El curso inici6 en marzo de 2020 y finaliz6 en
noviembre de 2020, siendo una tarea central del mismo realizar una primera
aproximacion al analisis y codificacion del proyecto con una seleccion de entrevistas

desgrabadas.

El guion de las entrevistas realizadas abarca cinco grupos tematicos:
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1. Familia: conocer la historia del vinculo con el familiar que cuida y las cuestiones

de género en las practicas de cuidado
2. Historizacion: Significados de cuidados que han estado en su vida
3. Cuidar en el curso de la enfermedad de Parkinson
4. Proyecto de vida/ldentidad
5. Significados de envejecimiento y vejez

Como veremos, la aplicacién de esta guia de entrevista llevé a un interesante ejercicio
de reflexiéon, no exento de ciertas tensiones e incomodidades, y también de

agradecimiento por parte de las participantes.

Luego de realizadas y desgrabadas las entrevistas, se realiz6 un Andlisis Tematico
Reflexivo de acuerdo a las pautas establecidas por Braun y Clarke (2006; 2019) que se

desarrollé en cuatro etapas, utilizando el software Atlas.ti.7.0.

1) Se identificaron ejes teméticos a través del andlisis de las transcripciones de
entrevistas. Se procedié a la codificacion de estos ejes tematicos asignando una
denominacién comun a los grupos similares de ideas. Fue una codificacion abierta, con
cbdigos que provendran tanto de las referencias teéricas como de las expresiones

utilizadas por las participantes.

2) Se identificaron temas comunes entre las entrevistas, lo que permitié avalar los

cbdigos ya obtenidos y generar nuevos cddigos resultantes de dicha comparacion.
3) Se identificé un enunciado representativo para cada tema.
4) Se establecieron relaciones entre los diferentes temas elaborados.

Esto, ha implicado un proceso extenso y recursivo y permitié identificar, organizar,
analizar en detalle y reportar patrones o temas a partir de una cuidadosa lectura y
relectura de la informacion recogida, para inferir resultados que propicien la adecuada

comprension e interpretacion (Braun y Clarke, 2006).

La fase de codificacion, iniciada desde las primeras entrevistas, fue sucedida por una
primera formulacién de temas para luego ajustar la codificacion y volver a generar
esguemas de temas y subtemas, hasta que dichos esquemas l6gicos nos han resultado
satisfactorios como posibles historias que contar, basadas en los datos y con el

horizonte de responder a nuestras preguntas de investigacion (Berriel, 2021).
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Este andlisis permite tanto conocer las experiencias, significados y realidades de los
sujetos, como examinar las circunstancias en que los eventos, significados y
experiencias son efectos de los discursos de la sociedad. A través de este tratamiento
y procesamiento de la informacion, siguiendo los aportes del de Braun y Clarke (2019)
el analisis final es el producto de una inmersion profunda y prolongada en los datos, en

permanente consideracion y reflexion.

Se cont6 con el apoyo institucional de la Facultad de Psicologia y de PRENPAR durante
todo el proceso. Contando con sus avales académicos y de sus respectivos comités de

ética.
Consideraciones éticas

Esta tesis ha involucrado la investigacion con seres humanos por lo que se observo en
su desarrollo el cumplimiento del Decreto CM/515/08 del Poder Ejecutivo. Por
consiguiente, establecié procedimientos para asegurar el respeto de los principios éticos
fundamentales de autonomia, beneficencia, no maleficencia y justicia, a través de un
andlisis balanceado de los riesgos y beneficios de la participacion en el estudio y el
disefio de mecanismos para asegurar la participacion libre de los sujetos y el resguardo

del anonimato y la confidencialidad.
Balance de riesgos y beneficios

Se entiende que los riesgos de participar en este estudio son bajos. La técnica utilizada
cuenta con una larga tradicion en las ciencias sociales que respalda su empleo. Durante
la entrevista, se recordd a las participantes que no tenian la obligacién de responder a

todas las preguntas.

Se identifican como beneficios colectivos la generacién de informacién relevante para la
comprension de la practica clinica que puede ser utilizada para la mejora de la misma.
Como beneficios individuales, las entrevistas ofrecen la oportunidad de reflexionar sobre

las préacticas de cuidados que las participantes desarrollan.
Resguardo de confidencialidad y anonimato.

Se tomaron recaudos para garantizar el anonimato de las participantes y resguardar la

confidencialidad de los datos recogidos.

Se tomaron todos los recaudos para mantener bajo las normas de confidencialidad y
secreto profesional, los datos que puedan identificar a las participantes. A cada
entrevistada se le asigno una etiqueta que permitiera facilmente identificar estos criterios

planteados en el estudio.
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Las etiquetas se conformaron de la siguiente manera:

a) Las primeras dos letras son el nombre del estudio: CP (Cuidado Parkinson)

b) La tercera letra es el parentesco: esposa (E) hija (H)

c) La cuarta letra es de acuerdo al sexo del familiar que cuida: hombre (B) mujer (A)
e) Al final va un nimero que surge de la cantidad de entrevistas segun los tipos
anteriores.

Ejemplo: CPHA1

CPHA1 menos de 5 afios CPEB1 menos de 5 afos
CPHA2 menos de 5 afios CPEB11 mas de 10 afios
CPHA3 menos de 5 afios CPEB2 mas de 10 afios
CPHA4 mas de 10 afos CPEB3 mas de 10 afios
CPHA5 mas de 10 afos CPEB4 mas de 10 afios
CPHB1 menos de 5 afios CPEB5 menos de 5 afios
CPHB2 menos de 5 afios CPEB6 menos de 5 afos
CPHB3 menos de 5 afios CPEB7 menos de 5 afios
CPHB4 mas de 10 afios CPEB9 mas de 10 afios

Figura. 1: Total de etiquetas y tiempo (aproximado) de realizado el diagnéstico.

Pasemos entonces a los resultados.
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Resultados

La palabra que sana esperando que un mundo

sea desenterrado por el lenguaje,

alguien canta el lugar en que se forma el silencio.

Luego comprobara que no porque se muestre furioso existe el mar,
ni tampoco el mundo. Por eso cada palabra dice lo que dice

y ademas mas y otra cosa.

Alejandra Pizarnik

El presente capitulo pretende mostrar los resultados de la tesis. En el analisis de
contenido reflexivo, a través de la utilizaciébn del programa Atlas Ti se crearon 180
cadigos, lo que da cuenta de la densidad de las entrevistas realizadas. Siendo asi,
decidimos no realizar una exposicion de resultados cédigo por codigo. En su lugar, se
parti6 de los ejes tematicos identificados en el analisis para la presentacién de los
resultados. El siguiente esquema da cuenta de los ejes teméaticos que atraviesan la

totalidad de la presente investigacion.

CUIDADOS Y |
ENFERMEDAD DE \»/
PARKINSON

EFECTOS EN
SIGNIFICADOS PRACTICAS LAS VIDAS
EL CUIDADO EN LA VIDA: VIGILANCIA, MEDICOS- CAIDAS-CAMBIOS,
IDENTIFICACION Y HOSPITALARIOS. AFECTIVAS. LA INTERDEPENDENCIA. DEMANDA
EXPE’RIENCIAS PREVIAS. POSIBILIDAD DE DELEGAR. EXCESIVA. ANGUSTIA, EL
LIMITES DIFUSOS: ECENGIAS TIEMPO. AUTOCUIDADO,
DEPENDENCIA, AUTONOMIA E SOBRESALTO. REDES DE
INDEPENDENCIA. VEJEZ-EP: APOYO. ESTRATEGIAS

DESCONOCIMIENTO

.

\

\

Figura 1. Esquema de los temas y subtemas identificados en el analisis
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En el proceso de escritura se definieron cinco apartados: El primero de ellos, El cuidado
en la vida, nos dedicamos a mostrar los significados de cuidado y los efectos en las
vidas de las cuidadoras. En el segundo, Las practicas de cuidado: entre tensiones y
estrategias, y también en el tercero, Las especificidades de la Enfermedad de Parkinson,
nos dedicamos fundamentalmente a trazar las relaciones entre las practicas de cuidado
y los efectos en las vidas de las cuidadoras. El cuarto y el quinto apartado, titulados
¢ Proyecto de vida? Los tiempos del cuidado y La vejez, qué pregunta, se construyeron
a partir de la puesta en relacién de algunos significados con lo que las participantes
identificaron como efectos en su vida.

Debe quedar claro que este énfasis de cada uno de los apartados en los diferentes ejes
tematicos no implica que los otros no estén presentes, ya que se trata de aspectos,

todos, estrechamente ligados entre si, como retomaremos en las conclusiones.

El cuidado en la vida

Al momento de realizar las entrevistas era de interés poder recabar los significados que
espontaneamente surgian frente a la pregunta ¢,qué se entiende por cuidado? sin referir
a ningun ambito especifico. Es decir, se invitd a las participantes a conversar sobre el

cuidado en un sentido amplio. En este apartado se presentan los principales hallazgos.

La pregunta en muchas participantes gener6 ansiedad y era respondida con algunas

preguntas en busca de aclaracion.

¢, Como nos involucramos nosotros en las tareas del cuidado hacia el enfermo

dices tu? o hacia quién?

¢El cuidado con respecto a mi o a éI?

¢Una definicion general?

¢, Como algo abstracto macro, o como yo vivo hoy con el cuidado respecto a él?

Frente a la respuesta de que podian tomarlo desde donde quisieran, comenzaron a

referir ciertos significados que expondremos a continuacion.

CPEB11: En realidad yo no me siento su cuidadora, me siento su compaiiera,
¢no? Y asi lo he vivido. Para mi ha sido un proceso muy dificil, eh... hoy ya lo
tengo asumido, pero en su momento la verdad que fue este... durisimo, para los

dos, pero especialmente para mi (...) Y bueno, el cuidado es un poco lo que yo te
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decia, yo no me siento que estoy cuidando. Este... estoy... eh... acompafando y
estoy... tratando de soportar digamos, la situacion. Pero no se trata de... de lo que
yo entiendo como cuidado. Para mi el cuidado es cuando vos tenés que estar con
una persona a la cual eh... tenés que estar absolutamente pendiente de lo que
hace, de lo que dice, de lo que... come, de lo que toma, de lo que todo. Y eso

este... no lo veo asi.

CPHBA4... y el cuidado yo veo eso, como que en realidad eh... yo creo que él no
necesita en ese, por suerte, hasta este momento, no esta necesitando cuidados
fisicos, sino mentales de escucharlo... 0 sea, en ese sentido si, de que... se sienta
acompafiado. Eso me parece que es importante. Pero ya te digo, mas bien en la
parte del cuidado, es como estar atenta de que no se vaya a caer si se sube a la

escalera. O sea... pero que igual lo haria si no tuviera la enfermedad, me parece.

CPHAL: Si, si, digo, para las llevadas de médico, de la vuelta. Después ella en
realidad no es que necesita un cuidado asi constante, si le cuesta mucho hacer
muchas cosas, como bafarse sola por ejemplo. Ella hace alguna cosa que otra
de repente, ayer estuvo... haciendo pizza de repente. Hay dias que se levanta con

una energia tremenda y hay dias que no se puede ni mover.

CPHA2: Si, yo creo que es el cuidado tiene mas componente de compafiia y
mimos y cuidado mas disimulado digamos, que el cuidado en si mismo. A ver,
ella es independiente, esta perfectamente licida, por ejemplo, la medicacion,
porque ella tiene problemas de presion y algunas otras cuestiones. La medicacion
se la administra ella misma. Es decir, yo voy todos los meses, retiro los remedios,
voy a la farmacia, lo que sea que haya que hacer, y se los traigo. Pero ella todas
las mafianas después de desayunar y leer el diario, se organiza... Yo estoy
sabiendo lo que toma, por supuesto y mas 0 menos Superviso, pero no es que

cada dia tenga que estar con cada comprimido, si lo tomd, no lo tomd, esas cosas.

CPEB2: Te digo que en cuanto al cuidado de mi marido, como te digo, él es
autébnomo, siempre fue. Excepto en esos momentos que se caia como un flan y
yo tenia que andar con él, agarrandolo de la cintura y para que pudiera caminar
derecho, aun en el andador, aun los primeros tiempos del andador, yo lo tenia que

agarrar y andar con él.

En estos fragmentos, pueden notarse varias referencias a la autovalidez de su familiar.

Podemos pensar que se minimiza el cuidado o las practicas de cuidado o también que
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no visualizan todas las tareas que ellas realizan. ¢Hacen mas de lo que describen? o

¢mas de lo que pueden decir en este espacio de entrevista?
¢ Lo que hacen es cuidar? EIl espacio de entrevista abrio esa pregunta.

Algunas, no sienten que estéan cuidando, y al realizar la comparacion con el cuidado de
enfermeria, no creen estar realizando ese cuidado de todo. Esto insiste en las
entrevistas, ¢un deseo de no instalar al otro, su padre, su madre 0 su esposo en un
lugar de incapaz? Este es quizas el motivo por el cual, algunas participantes entienden

gue lo que realizan no es cuidar, sino acompafiar.

No hay un reconocimiento® de su practica como cuidadoras, incluso varias participantes
antes de comenzar la entrevista refieren a que quizas no puedan colaborar con el

estudio por no sentirse identificadas como cuidadoras.

El cuidado no es una categoria en la que se encuadre lo que ellas hacen, porque estar
a cargo del bienestar del otro, lo que conlleva acciones, tiempo, recursos y trabajo, se
inscribe en una especie de contrato psicolégico definido por el lazo de parentesco, pero

también por el lazo afectivo.

Otra interpretacion se vincula a la fuerte invisibilizacion del trabajo no remunerado de
las mujeres y como esto se inscribe en ello, tal que inscribirlo en la categoria de cuidado
por un lado impone una categoria externa o percibida como tal, pero a la vez implica
visibilizarlo como trabajo reproductivo. En este marco, Molinier (2013) plantea que las
practicas de cuidado padecen de un déficit crénico de reconocimiento siendo también

desvalorizada.
El vinculo de cuidado: entre lo médico, la vigilancia, y los afectos

Las practicas de cuidado a las que refieren las participantes tienen que ver con los

cuidados médicos-hospitalarios, con el cuidado afectivo y con la vigilancia.

Dentro de los cuidados médicos-hospitalarios se encuentran las tareas de higiene, de
elaboracion de alimentos, de ayudas para vestirse, comer, caminar. Podemos observar
que algunas de estas tareas estan relacionadas con los cuidados que realizan los

enfermeros y las enfermeras en el hospital.

SEl concepto de reconocimiento, notoriamente trabajado por el fildsofo Alex Honneth (1997), no fue incluido
en el disefio de la investigacién, y por lo tanto no se abord6 especialmente en el trabajo de campo. Sin
embargo, entendemos que puede ser mas que interesante rever los resultados de esta tesis con una lectura
mas profunda de los aportes de Honneth, trabajo que quedara pendiente para el futuro.
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Dentro del cuidado afectivo ubican a la proteccion, la compafiia, estar presentes,
preocuparse. Poner el cuerpo. En este sentido, encontramos que no solamente se
realizan practicas de cuidado porque les corresponda o porque tengan que hacerlo, sino

que estas practicas de cuidado estan relacionadas con la demostracion de afecto.

Describen otras tareas que podemos nombrar como vigilancia y control que se expresan
en vigilancia y/o control en algunas o muchas escenas de la vida cotidiana, en recordar
las tomas de medicacion, en estar presente en las consultas médicas, ir a buscar la
medicacién a la farmacia, cierto trabajo de stock en una especie de farmacia en casa,
que implica un nivel a veces muy complejo de control logistico. También gestionar
cuidados remunerados, gestionar con otros profesionales la realizacion de actividades,
por ejemplo, fisioterapia, caminatas, etc. Estar a cargo, al firme, como dicen varias
participantes.

Como iremos viendo, el trabajo de cuidado exige estar alerta, estar preocupada, y

siempre pendientes de un posible sobresalto.

CPHAZ2: Yo qué sé. Ando como vigilante, que tome agua, porque de repente se
queda mucho rato quieta y no toma agua, esas cosas. Que se cambie un poco
de posicidén, que camine algo, esas cosas como que ando tipo vigilando. Pero...
en realidad es mas... creo que mimos, s no? La marcha si, con la marcha tiene
dificultades, y a mi me da como terror el tema de las caidas. Que por ahora se
ha caido una sola vez de noche, y no nos quedé muy claro si es que... se cayo,
que no estaba del todo despierta, y se levanté muy de golpe. Como que cambid
la posicion muy de golpe, viste que se... pero ta. Anda con un bastdn, que
adentro de la casa no lo usa, pero cuando sale y demas, si lo usa.

CPHAS: Y entonces me llamaba de noche, hablandome de cualquier cosa, que
nada que ver... Y ta, claro, entonces eso me cambio pila de estar de noche
alerta, por ejemplo de tener el celular siempre cerca de la cama, por cualquier
cosa que me llamen... Y como que si suena el celular, no sé, ponele me llega un
mensaje que nada que ver, ya estoy tipo ahi que salto al teléfono a ver qué paso.
Como que eso... si, eso... como que mas que nada eso lo que me cambio, fue
preocuparme estar como alerta. No sé, no se como explicarlo, pero... eso. Mas

que antes. Antes como que ta, no era tan asi.

Esto recuerda lo planteado por Sigmund Freud (1895/1978) ya a fines del siglo XIX,
cuando describia la particularidad del sufrimiento de algunas mujeres que estaban a

cargo del cuidado de un enfermo: “perturbacion del estado corporal por dormir a saltos,
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el descuido del propio cuerpo (...) la mente ocupada por la infinidad de tareas, tareas

que se suceden en interminable secuencia a lo largo de semanas y de meses (...)’

(p.175).
CPEB9: Porgque ademas yo trabajaba y estaba nerviosa, porque digo, pensar en
como esta. Y ademas él siguid trabajando, hasta que al final no, tomamos...
entre todos... la hija y todo, la decision de que no, no trabajara mas. Y él puso
mucho de su parte también para que yo no estuviera nerviosa. Porque si ho se
ponia igual a subir arriba de la escalera... a clavar un clavito... a buscar manera
de hacer cosas, pero andar trepado en algo. Y eso es lo que yo no queria
porque.... Se llega a caer... Pero ahora esta... ahora ya... ya conozco bien y
conozco a él y... bien como, cdmo actia y... para mi es mas facil.
CPEBG6: Bueno mira, es preocuparme por él, eh preocuparme por si se alimenta,
es preocuparme porque se bafie, es preocuparme... cuando puedo, que salga
conmigo a caminar un poquito. No quiere mucho, pero bueno, yo trato de que
salga conmigo y bueno, vamos, vamos, tenemos que caminar, ir a hacer un
mandado. Y bueno ocuparme de él ¢ viste? Y también demostrarle afecto, porque
todos necesitamos afecto.

Algunas practicas a las que refieren las participantes, tienen que ver con la promocién
de salud, muchas veces motivando a salidas, a realizar actividades y mantenerse
activos. Con respecto a esto y especialmente a mantenerse activos, un estudio
cualitativo investigé los efectos de la Pandemia por Covid 19 entrevistando a cuidadoras
informales y muestra que en situacion de confinamiento las actividades fueron
fundamentales tanto para las personas con EP como para las cuidadoras (Rippon et.al.,

2022) al sugerir que realizar ejercicios fisicos juntos generd beneficios para ambos.

CPEBL1: Y yo capaz que en este caso lo aliento (...) Yo juego, lo miro caminar,
digo a ver cuando... y si lo veo que arrastra un poquito el pie, digo, no, no, un
momentito, levanta los pies. Cuando saco a la perra, ahora en verano, que la
sacaba, aca no, puede... podés salir, no tenés inconveniente digamos, lo sacaba...
me acomparfaba a veces él, no siempre, pero muchas veces. Y caminaba a la par
mia, y caminaba perfectamente contento, sin problemas. O sea, que no se cayl

nunca.

CPHB1: Cocino, limpio, me encargo de su medicacion, o sea, intentamos hacerlo
juntos para que haga algo y piense en algo. Porque es algo que yo creo que, si no
mueve un poco la cabeza, va a empeorar muchisimo, entonces si logro que por lo

menos piense en qué pastilla tengo que tomar, y organizar los pastilleros, es como
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gue bueno, logré que haga algo ((risas)). Entonces bueno y ta, me encargo de sus
pastillas, de sus médicos y si, de limpiar la casa, hacerle la comida. Estar para
esa persona. Mas alla de lo que son las necesidades basicas, estar para lo que
necesite. Es lo que te digo, estar en el seguimiento de los médicos, el acompariarlo
a... de ver que todos los miércoles va... vaya... vaya eh a los encuentros...
recordar cuando se tiene que ir a sacar sangre, esas cosas. Es en... en realidad.
Y bueno en mi casa tener cuidado cuando se elabora algun alimento, cuando esta
comiendo, que no quede nada en el piso para que no se pueda resbalar. Estar
pendiente en la noche de repente cuando tiene alguna de las pesadillas, si

necesita algo. Pero por ahora mayormente, mas que eso... no.

Como podemos ver en los fragmentos, las participantes se refieren a las dificultades
que la EP presenta para sus familiares, implicando nuevos ritmos para el vinculo. Esto
se expresa con dolor y se observa que la transformacion del vinculo es vivida como una

pérdida, como el fin del vinculo afectivo:

CPEB3: Ay es espantoso lo que te voy a decir (nombre de la entrevistadora), pero
yo en este momento siento que el vinculo es una carga. Que se terminé el vinculo

afectivo digamos que podia tener. Es horrible lo que te estoy diciendo.

CPEBL11: Si, se ha modificado obviamente que si. Este... eh... a nivel de pareja,
es... es todo un proceso que hay que ir llevandolo, este y hay cosas que se han
hecho... faciles porque él es una persona que le pone mucha voluntad, que nunca
se bajonea, que siempre esta... como mirandole el punto positivo y... y
entendiendo que lo que le pasa bueno ta, es una enfermedad mas, como cualquier
otra. Eh... pero bueno si, se ve, se ve que si, este... Los primeros tiempos fueron
muy dificiles, después pasé una etapa en la cual estaba en una meseta digamos,
pero este Ultimo afio se me estd complicando un poco mas. Pero eso a nivel
pareja, ¢no?, anivel este... de su esposa digamos. No porque la enfermedad haya
avanzado tanto, sino porque hay un cambio que se genera este... en él, pero creo

gue mas en mi.

Por otra parte, en otros casos encontramos gque los cambios son vividos como una

transformacion en el vinculo:

CPEBS5: Bueno, es evidente que ha tenido cambios, evidente, ha tenido cambios,
claro que si. (...) cuando sabe que salgo, cuando sabe que me ocupo de tener

alguna otra cosa para salir un poco del medio, ¢ viste? El se siente muy contento
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cuando yo... suponte, hago... digo bueno, voy a... tengo un almuerzo, voy a...
"Ah, qué suerte que tienes eso, qué suerte". Sabes... él trata de incentivar para

que yo lo haga. Y bueno, es asi.

La excesiva demanda que varias participantes observan en la relacion de cuidados, las
ha llevado a identificar que se sienten a cargo de su familiar con EP. Al tiempo que
comparan las practicas de cuidado que realizan con los cuidados que brindan las

madres a sus hijos e hijas: el cuidado que recibieron y que aprendieron en casa.

CPHB3: Bueno yo tuve distintas etapas. Al principio esto fue como una bomba
de la que habia que hacerse cargo, como que parar y buscar alguna contencién,
asistencia, por algun lado. Bueno, hicimos eso. Este yo estaba muy pendiente
de él siempre, pero como... demasiado pendiente. El también de como qué

habia pasado de ser hija a ser madre, viste.

CPHAZ3: Si, si. Y... ta, y ella en realidad como que a veces me dice mama,
porque estoy yo como... en realidad como cuidandola a ella y ocupandome... de
todas sus cosas. Porque, por ejemplo, no sé, le pago las cuentas, tipo todo... le
administro todo, para que ta, ella viste, porque a veces si no... O se confunde, o
viste ha tenido temas con la plata, no sé... que ha perdido la plata, o cosas asi,

entonces viste, para evitar eso, como que yo le administro las cosas y bueno.

CPEBS5: Bueno... Y yo qué te puedo decir. Te puedo decir que cuidado depende
de... protegerlo, por ejemplo. Tiene dificultad para ponerse los pantalones
cuando se levanta. Entonces me llama y me dice, "me puedes ayudar"... ya
ahora me dice a veces hasta... me dice mama, a veces. "Mama veni ... me
podés... me voy a cambiar el pantalén, ; me puedes ayudar?" Me pide, 4 viste?...
Yo qué sé, no sé. No sé qué otra cosa mas te puedo... explicar ¢ viste? Pero en

general es asi.

CPEB3: Eso si... la sefiora que lo acompafia me dice que él, me toma como su
madre, porque quiere que le haga todo. Pretende que le haga todo. Que no
puedo, dice, no puedo. Yo sé que hay cosas que no puede o que no quiere hacer
por si mismo digamos. No lo sé. Pero él busca alguna excusa para abrirme la
puerta de aca del escritorio y... y venir a preguntarme algo. De repente es una
tonteria lo que me viene a preguntar, pero siempre esta buscando esa excusa.
Como que es un nifio chico buscando a su mama. Eso es lo que yo siento en
este momento, que me converti en su madre. Y no quiero. Porque no es mi rol

ser su madre.
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Encontramos que en algunas participantes esto se vive con incomodidad, respecto a
ser ubicadas como madres, sin serlo. Pareceria que el cambio de posicion subjetiva y
la forma que adoptaron las practicas de cuidado son las que presentan el pasaje de
esposa-hija a madre.
En este punto se puede establecer una conexion con la idea de cuidado -propio de la
enfermeria- como algo relativo a la maternidad:
“La historia de la profesion sigue arraigada a la vocacion de la cuidadora de
género en cuya identidad se siguen confundiendo la dimensién maternal con
todo lo que tenga que ver con los cuidados, o el estereotipo de la cuidadora

religiosa” (Aquino, Garcia y Ruvira, 2012, p. 3).

Por otro lado, encontramos una defensa frente a la demanda excesiva:

CPEB1: Y bueno, me quedé. Llegé la hora de sacar la perra, sacé su perra. Y yo
no me senti inquieta, que tenia el temor ese que tenés, ¢viste? No, dije, estoy
soltando. Empecé a soltar. Me hizo tanto bien soltar, sentirme que puedo soltar.
Pero él me dice, mira que para mi sos imprescindible, que esto, que el otro. Le
digo, no me digas eso. Porque a mi me duele, porque yo lo hago porque lo siento.
A veces, sabés me saca de quicio, tengo mi caracter y le digo, bueno ta, no te

hagas el vivo, levantate, hacé las cosas. Hacé esto, hacé lo otro.

Mujeres que cuidan

A las participantes se las invité a pensar como ha influido el género en la construccién
de sus practicas de cuidado y como ellas ven el cuidado que realizan los hombres.

En el discurso encontramos ampliamente la referencia a la presencia de las mujeres en
el cuidado de la familia mencionando recuerdos de tias, abuelas, primas, hermanas

incluso de vecinas.

CPEB3: Yo pienso, en general, que las mujeres nos involucramos mucho mas que
los hombres. Siempre eran las mujeres de la casa las que estaban detras de... Lo

que yo vivi digamos... cuidando a sus maridos.

CPEB2: Y bueno, después cuidé a mis padres, cuidé a mi abuela materna, cuidé
a mi padre... y cuidé a mi madre. Ellos vivieron muchisimos afios. Mi mama vivié
hasta los 92 afios. Asi que cuidamos 10 afios a mi pap4, y 10 afios a mi mama.

Ahora vivimos los dos solos, porque las hijas estan casadas. Y bueno, las hijas

46



siempre me ayudaron bastante si habia que llevarlo al médico y a veces la nieta
mas grande. Y una sobrina mia que es médica, que también nos acompafna
mucho.

CPEBG6: Me dediqué a mi familia nada mas. Viste que las mujeres antes, antes a
las mujeres yo tengo 69 afios y desde nifia siempre nos hicieron preocuparnos por
atender a nuestra familia. Mas que nada. Tengo una prima que también cuido
mucho de su mama. Y bueno, también la cuidaba mucho y la cuidaba siempre.
Mas alla de que ella no tenia esposo y bueno, pero se dedicé a su madre también.
Y otra prima también, una prima hermana... hija de... la hermana mayor de mi

madre también... eh la cuidaba mucho a su mama.

A su vez, refieren que el cuidado que realizan los hombres adopta diferentes
caracteristicas tales como: proveer alimentos, realizar traslados, acompafiar y realizar
colaboraciones econdmicas. Para ellas el cuidado que realizan los hombres esta
relacionado con el pedido de colaboracién, que ellas pueden realizar en algin momento,

pero no habria practicas de cuidado espontaneas de su parte.

CPEBS5: Bueno... yo no te puedo opinar de eso porque, por ejemplo, mi marido
nunca fue una persona detallista en ese sentido, de cuidar a los demas y eso. No.
Fue una persona muy correcta, muy... toda la vida fue... una persona muy... que
estuvo siempre con grupos de gente, pero después con... con respecto inclusive
hasta de nuestros hijos, ha sido muy... individualista, es él y él... jNo sé si me

explico?

CPHB1: No, con mi madre si, cuando le pasaba algo.... pasaba lo mismo que
hablabamos recién, éramos nosotras las que resolviamos como todo y mi padre
que acompafaba. Si le dabamos la orden, hace esto, hace lo otro, él ayudaba,
pero. Yo me encargaba de ella, ella de mi, si precisabamos algo en algin
momento. Y mi pareja si tiene que venir, 0 sea, pero es como que yo tengo que
decirle, si preciso que vengas, o si preciso tal cosa y ellos se ponen a la orden, y

esperan que los dirijan ((risas)).

CPHAL: En realidad no, mis hermanos es en el tema de cuidado, bueno, si la
tengo que acompafiar, la acompario, ta. No es mucho mas. No es que... mira que
tiene para lavar la ropita esta, no, no, en ese caso no. No, no, no, ahi no... Ellos
estan digo... mira, mama necesita que se queden un rato con... quédense un rato

con ella porque yo necesito salir o... trabajar, no sé, llevar a mi hijo a la escuela,
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digo y ahi estan.

Entrevistadora: ¢Y por qué pensas gque se da eso?

CPHB1: En mi caso, creo que simplemente porque soy la hija, y deben creer que
soy la mas adecuada en tomar esa decision, .... es la que pasa todo el dia con él.
Pero normalmente creo que es por un hecho de que la mujer mas cercana a la
persona enferma es la que se tiene que encargar. Y ellos ayudan a esa persona.
Me parece que es como cultural. No sé€, yo qué sé. Que... ta, son cosas que estan
asi instaladas en la sociedad, de que... de que es la mujer la que tiene que ser

proveedora del cuidado.

CPHA2: Como que las mujeres acompafiamos muchisimo, solucionamos todas
las cuestiones, los varones si tienen que resolver algo de ese tipo de cuestiones
asi son mucho mas no sé si son torpes, porque no sé, porque no lo hacen, porque
no lo hicieron, porque no se supone que lo hagan, no sé.

Ahora, cuando hay que... cuando uno va y le dice algo concreto, responden. Lo
que sea, hay que... conseguir dinero, hay que llevar tal... a tal lado, hay que ir al
doctor, lo que fuere, lo hacen. Pero a veces es como... viste cuando vos decis ta,
resolvé. Yo creo que, no sé por qué, ((risas)) creo que las mujeres somos mas de
preocuparnos de mas cosas, o de... no sé, o de pensar mas de como se sentira
y... este que no sé. Capaz que me pasa, por ejemplo, conversando con mi esposo,
por decirte algo, yo le digo qué es lo que me pasa o cdmo me siento con lo de mi
madre a veces y capaz que él lo ve como de otra forma... y como que no... como

que capaz que no se preocupa tanto como lo hago yo.

La pregunta motivé la reflexion sobre la influencia de la cultura, de la socializacion de
género, de lo innato y lo genético en la construccién de su propio rol y sobre el cuidado

gue brindan las mujeres, al tiempo que registran que algo esta cambiando.

CPEB11: Por un tema cultural si, claramente creo que es eso. Desde... desde
que tenemos... somos madres y cuidamos a nuestros hijos, eh... desde ahi en
mas, siempre el rol de la mujer parece como mas este... mas maternal, mas
cuidador. Pero en verdad, en determinados momentos, este, eso no es asi. Eh...
y si, es cultural, porque bueno, la sociedad nos va llevando a eso. Pero no porque
tengamos capacidades diferentes, como para hacerlo mejor o no. Este, creo que
no. Las mujeres somos mas maternales, por tanto, somos mas este, protectoras.

Creo que ese es el tema. Hoy por hoy, lo que yo veo, un poco con mis hijos y sus
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parejas, eso es que veo se va evolucionando, ¢no? Entonces ya las
responsabilidades no estdn solamente dadas en la mujer, sino que veo que sus
parejas a veces trabajan eh lo mismo y vienen a la casa y siguen haciendo las
cosas como ellas, cocinando o haciendo los mandados, o limpiando, lo que fuere.

Entonces creo que por suerte estd cambiando, lento, pero va cambiando.

CPHB3: Que buena pregunta, eh... Bueno, histéricamente viste que el rol de
cuidadoras se le... endilg6 asi con todo siempre a la mujer, a la hija mujer, a la
esposa, a la... la hermana soltera, ¢no? Siempre. Bueno existe hoy todavia al
dicho ese, tengo hijas mujeres porque quién me va a cuidar cuando.... cuando...
cuando sea grande ¢no? Y si, bueno, no, creo que todavia... persiste eso. Me
parece que se tiene que andar y desandar muchisimo todavia para que... para
que el hombre como... como cuidador fuera del ambito laboral, se ponga en ese
rol o0 no, nunca lo pensé. No sé si se elige ponerse en ese rol. Yo creo que si. Que
como todo depende de cada uno, ¢no?

CPHAS: Mira, yo tengo hombres cercanos que o sea... eh... primos ponele que
se encargan de sus madres y eso, y lo hacen espectacular. Yo creo que va en...
No sé si va en que seas hombre o0 mujer, creo que va en la... no sé, en la forma
de ser de la persona, no? O sea... este... porque ya te digo, yo tengo hombres
en mi entorno, no directos, pero si con sus madres, este... que... que nada que

decir. O sea, todo el tiempo, permanentemente ahi, al firme.

Entrevistadora: Ahi esta, bien. Y con respecto al cuidado que realizan las
mujeres, ¢,qué opinién tenés?

CPHADS: Eh... no sé, en realidad yo creo que... va en la persona, ¢ no? pero digo,
creo que igual puede ser gue las mujeres si estemos como mas pendientes.
Siempre las mujeres cargamos con las suegras, con las... con la madre y con la
suegra, eso pasa mucho, este... Pero ta, eso no quita que... que hay hijos, hay

varones que se encargan por demas.
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Fotografia de Cecilia Urioste (2020) presentada en el festival internacional de fotografia
(MUFF).

Las préacticas de cuidado: entre tensiones y estrategias

Independencia, Dependencia, Autonomia y sus limites difusos

En las entrevistas observamos la tension que se presenta ante la dependencia y el
reconocimiento de la autonomia de las Personas Mayores. En el relato, notamos cierta
exigencia de brindar a su familiar un buen cuidado a la vez que sefialan situaciones de
vulnerabilidad que evidencian una relacién que por momentos es muy dolorosa.

En los siguientes fragmentos, podemos ver referencias a la identificacion de situaciones

de dependencia, sus dificultades y como éstas se presentan.

CPEB7: Y bueno, un poco todo lo que ya te dije, ¢verdad? Eh...Como te voy a
decir, no es facil hacerse la idea de una persona que fue tan autbnoma, tan
autonoma, que decidia por €l y por los demas. Porque la verdad, que él tomaba
decisiones... como te voy a decir, acertadas, pero... como apoyo... apoyando a
dios y a todo el mundo. De su familia y no de su familia. (...) Y yo de a poco ver
que €l cada vez necesita mas, necesita de los demas. Y la que convivo soy yo, la
que estoy soy yo, este... Y entonces bueno, me ha costado... verlo fragil. Me ha

costado verlo fragil.

CPEB4: Entonces digo, es una tarea muy, muy, muy ardua. Por suerte, doy
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gracias que tengo estas personas. Porque si no seria enloquecedor. En ese caso
él se ha vuelto mas dacil de lo que era, y ta, y acepta de buen grado... es muy
dificil, es muy duro y hay que estar, hay que estar. Y ya te digo, requiere
muchisimo cuidado, porque él antes de esto tuvo dos fracturas, dos afios

consecutivos de cadera.

El posicionamiento en un paradigma de deterioro en la vejez conlleva, como podemos
ver en los siguientes fragmentos, a la infantilizacion de las personas mayores. Una
actitud que desde la psicogerontologia la podemos pensar desde el edaismo (Pinazo,
2013; Salvarezza, 1993).

CPHAL1: Entonces, mi hermano le compré una pelota para hacer ejercicios, otra
cosa también. Y los otros dias le digo, tenés que fijarte, no estar tanto tiempo con
el teléfono, la tablet, digo, porque no te das cuenta que vos misma te estas... digo,
no necesitas a veces, digo hay cosas logicas que tenés que darte cuenta que no
podés estar haciendo. Y ahi ella como que viste, se me enoj6 y... y la voy a
guardar y no la uso mas. Le digo no, no, ponete horarios, le digo. Agarré la pelotita
gue tenés. (...). Por ejemplo, ahora estaba haciendo una pizza y cosas asi. Y ahi
como que tenés que estar como... es una nifa chica. jViste! Es una nifia chica,

tenés que estar.

CPHAZ2: Claro. Pero viste como es, es como... por eso te digo que a mi me cuesta
mucho el tema de lo que es el Parkinson y lo que es la edad, ¢no? Porque a veces

es como los gurises chicos, vos le decis, no hagas tal cosa y vay lo hace.

En este tipo de expresiones, podemos pensar que se confunden situaciones de
dependencia con pérdida de autonomia. Siendo que por momentos se pierde de vista
gue, aun cuando se presentan situaciones de dependencia, las personas mayores no
deben perder el derecho al reconocimiento de su autonomia (Nieve, 2011).

Siguiendo con este punto, una significacion despectiva aparece en varias oportunidades
sobre las mafas que presentan las personas mayores. Podemos pensar que esta
asociacion negativa esta relacionada a la comparacion con las mafias de los nifios y las
nifias, lo cual se presenta como una dificultad en la relacién de cuidados.

Por otra parte, las participantes se refieren a cierta vigilancia puesta en juego desde los
mimos. Esto también nos interroga sobre la relacion que se genera dentro del relato,
entre la vejez y la infancia. Resulta interesante pensar a partir de los significados de

vejez que emergen de este estudio en la ligazén de sentido que se realiza entre vejez e
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infancia, donde vejez se liga a dependencia y por tanto podriamos decir que este
deslizamiento de sentido pareciera estar reforzando los prejuicios negativos sobre la

vejez.

El abordaje del material muestra una insistencia en discursos relacionados con la idea
de la propiedad y la objetualizacién: se me empez6 a caer, no sabiamos si tenerlo en
casa, si ponerlo en un geriatrico. A esta caracterizacion se debe adicionar la del trato
infantilizador, derivado de las concepciones de la vejez dependiente y marcada
fuertemente por el deterioro fisico (NIEVE, 2011). En esta ldgica, el paradigma
dependencia—asistencia coloca a las personas como objetos pasibles de cuidado y al
que cuida como portador del conocimiento (Pérez Orozco y Baeza Gomez, 2006, en
Cerri, 2015).

Podemos pensar, que la posicion subjetiva ante el cuidado también esta atravesada por
las relaciones de poder instauradas respecto a los cuidados. Si lo pensamos desde una
perspectiva foucaultiana, el poder no es un objeto que se posee sino una relacion

configurada a través de su ejercicio.

Por todas partes en donde existe poder, el poder se ejerce. Nadie, hablando con
propiedad, es el titular de él; y, sin embargo, se ejerce siempre en una
determinada direccién, con los unos de una parte y los otros de otra; no se sabe
quién lo tiene exactamente; pero se sabe quién no lo tiene (Foucault y Deleuze,
1992, p. 61).

En esta linea, parte de la idea de apropiacién gue connota se me empez06 a caer, “puede
pensarse también en la direccién del posicionamiento, en el sentido de que frente a algo
de lo que se es poseedor, el desempenfo de la funcién tendra otro nivel de compromiso”
(Etcheverry, 2014, p.69).

Por otra parte, Berriel y Pérez propusieron en 2007 el modelo multidimensional para el
abordaje de las demencias tipo Alzheimer. Este modelo multidimensional de
intervencion psicolégica plantea diferentes planos de afectacion: somatico,
psicoafectivo, psicosocial, sociocultural e histérico, ya no en un individuo sino en un
determinado colectivo, a partir de la construccién subjetiva que deviene en la historia de
vida de un sujeto. El siguiente fragmento resulta interesante si lo pensamos desde este

modelo:

CPEB11: Yo digo que el Parkinson no lo tiene (nombre esposo), lo tenemos los

dos. Porque nos afect6 la vida a los dos. Este... pero... agradezco que hoy por

52



hoy todavia esta bien... Pero sé que con el tiempo esto va empeorando, eh... hoy
esta en un estado 3, 4, o sea... se vienen afos dificiles, no hoy, pero sé que en
cinco, diez afios va a ser muy dificil. Y somos jovenes, ese es el tema. Entonces

es como que decis, por qué merecemos esto.

Podriamos estar de acuerdo con esta afirmacion. Sin embargo, también puede suponer
cierto nivel de indiscriminacion. Pero no es necesario llegar a una posicién de
indiscriminacion para que el padecimiento psiquico tome el primer plano. Es justamente
respecto a las situaciones de dependencia en las que las participantes mostraron un

mayor nivel de angustia. Citemos Unicamente tres de estos pasajes para mostrarlo:

CPEB2: Te digo que, en cuanto al cuidado de mi marido, como te digo, él es
autébnomo siempre fue. Excepto en esos momentos que se caia como un flan 'y yo
tenia que andar con él, agarrandolo de la cintura y para que pudiera caminar
derecho, aun en el andador, aun los primeros tiempos del andador, yo lo tenia que
agarrar y andar con é€l, porque si no, él agarrado del andador se caia como un flan.
Y eso fue terrible y eso me costé mucho, pero gracias a la neurdloga también, que
me dijo en el rato que él esté con acomparfiante, usted se viste y se va a tomar el

té donde quiera. Pero salga todos los dias.

CPEB4: Y si... la vas piloteando, no sé si es la mejor manera o no, pero bueno,
la vas piloteando lo mejor que se puede. A veces mejor y otras veces peor,
obviamente. Porque ademas es una enfermedad cruel, ¢indigna... por qué?,
porque... tiene tantas interacciones medicamentosas, y no todos los profesionales
las valoran y saben y admiten sus errores. Entonces hay momentos que la persona
tiene unos bajones, bajones no animicos, me refiero. Bajones en la enfermedad
que determinan que su estado te haga agarrar de los pelos, y esto... por donde

salgo con esto. Y otras bueno ta, mas llevadero.

CPEB3: No hace absolutamente nada, esta con una depresioén terrible. No tiene
ganas de nada. Y por supuesto yo tampoco tengo ganas de nada, ¢no? Yo estoy,
a partir del afio pasado tuve que, primero empecé con psicologa, llegd un
momento que la psicéloga me dijo, esto no es suficiente, tenés que ir a psiquiatra.®

Y bueno, tengo mis dias. Porque la verdad que es muy dificil la convivencia, muy

6 Esta intervencion desde la psicologia daria para pensar cual es el modo en el que desde nuestra profesién
se interviene con las cuidadoras. La derivacion a psiquiatria con la argumentaciéon de que ante ciertas
situaciones la intervencion psicoldgica no seria suficiente, ha sido entendida en nuestro medio como un
modo de participacion de los psicélogos y psicologas en los procesos de medicalizacién (Navarro, 2019).
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dificil.

Podemos notar que no existe para las participantes una clara distincion entre
dependencia y autonomia. Estos términos aparecieron como sinénimos,
intercambiables. Podemos pensar que estos términos dan cuenta de una diferenciacion
en lo académico, e incluso en las politicas publicas, pero no parece haber calado en lo
social. Tal vez por esto mismo sea interesante avanzar en esta distincioén a través de las
politicas publicas, con miras a que, si bien pueden darse situaciones de dependencia,
la autonomia puede ser respetada hasta las Gltimas consecuencias. Retomaremos esto
en las conclusiones.

Asimismo, podemos ver que no es Unicamente la dependencia fisica la que genera
dificultades en el cuidado, sino también la dependencia en aspectos emocionales, lo
que tal vez sea necesario visibilizar para que sea tenido en cuenta en las politicas
publicas que suelen estar centralizadas en la dependencia fisica.

Como veremos en el siguiente apartado, el padecimiento psiquico de las participantes
gue como vimos esta mayormente asociado a la probleméatica de la dependencia, lleva

a que desarrollen diferentes estrategias de cuidado sobre si mismas.

Del cuidado a cuidarse

Ante la pregunta sobre el cuidado personal podemos observar que todas tienen presente
la necesidad de contar con tiempo y espacio para si mismas, y de la necesidad de, en
sus palabras, desarrollar estrategias para que el vinculo (del latin vinculum, que significa

también atadura, cadena) no se vuelva abrumador.

CPEB4: Mira, yo he logrado desarrollar estrategias, porque es un... grillete que
te tiene atado de pies y manos. Ya te digo, tengo dos personas que... una de
mafana, otra de... de tarde, digo no de noche, no se quedan a dormir. Porque
una vez que esta acostado, ta, él no se puede mover, entonces ta. No... no
puede estar solo, entonces los momentos... cuando vos me dijiste, las tres de la
tarde me vino bien, porque los momentos en los cuales él estd acostado o esta

con esta persona, bueno yo tengo libertad para hacer lo que sea.

Sin embargo, son mdltiples las dificultades que encuentran para lograrlo, aparece la falta
de tiempo y la preocupacion por estar siempre pendientes del cuidado que realizan a su

familia.
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CPHA3: No, eso iba a gimnasia antes que hacia natacién. Ta, pero el afio
pasado, no fui mas. Pero estuve un tiempo yendo. Ta, era como mi espacio. Lo
que pasa que o me pongo a estudiar o me pongo a hacer.... todo, no me da,
porque también me canso. Entonces ahora opté por dedicarme al estudio, hasta

por lo menos que terminar y después si.

CPHAZ2: No, creo que no. Tal vez, tal vez, no sé, a mi me pasar que... por esa
cosa de cuidar a los demas, viste? Yo tengo ese problema que me sale mejor
cuidar a los otros que a mi misma. Y a veces como esa cosa de asustarme y por
ejemplo, no sé, de repente salir una hora, una hora y media, dos horas... Ella
puede estar sola, tampoco esta... tan digamos... tiene dificultades en la marcha,
tiene... algunas cuestiones, pero no es 100% dependiente. O sea, ella es
autovalida. Entonces... esas cosas a mi me daban mucho miedo, sobre todo al
principio. Que es una cuestion irracional digamos. O sea, si va a pasar un
accidente, va a pasar igual. Pero... yo no... o sea, entiendo que no puedo estar
las 24 horas del dia mirandola. Pero... eso me costaba un poco, porque yo
ponele salia... no es que... nunca cambié mi vida, ni dejé de hacer cosas por
€so, pero... esa cosa del miedo y la culpa adentro, cuando me iba, por ejemplo,
me pasaba. Pero eso como que uno se va acostumbrando, me parece. No lo sé.
Ahora estoy viendo para sacar hora para el médico... un programa de obesidad
que hay en el hospital, pero me cuesta. Me cuesta, me cuesta mucho mas

cuidarme a mi que a los otros.

En tal sentido podemos ver que desarrollan varias estrategias para lograrlo:

CPEBL11: Y después con respecto a qué cosa me hace bien, me hace bien, eh...
disfrutar mucho en familia, cuando estamos eh... los seis, mas las parejas de mis
otros dos hijos, este, trato de disfrutar mucho por ahi. Trato de ir mucho para
afuera, mirar los arboles, ir al mar. Y después me gusta mucho, como te decia, la

ficcion.

CPHA2: Creo que algo que me ha servido mucho en la vida, es que estoy en
contacto con personas... me refiero a contacto de gente amiga cercana. Por
ejemplo, las amigas de mi madre se juntan para algo y me invitan. Entonces
amigas de ochentay pico, setenta y pico, de mi generacion, adolescentes, y nifios
chicos. Se junta (nombre del nifio), mi sobrino con los compafieros de escuela

para hacer los... cualquier trabajo y me invitan. Pero no es de pose, es como que
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me sale. Colaboro con la escuela, el afio pasado estuve yendo todo el afio en un
proyecto. Ahora estuvieron los gurises haciendo alcohol en gel, yo qué sé. Como

que voy, soy medio asi, de todo un poco, y estad bueno eso. Me parece.

CPEB4: En lo que tiene que ver en la parte fisica, siempre soy bastante rigurosa
en cuanto a los chequeos tanto ginecoldgicos, como cardiolégicos, basicamente
porque, porque mi padre fallecié del corazén, pero no tengo ninguna patologia, no
me han encontrado. Pero después trato, en lo posible, de tomar la menor
medicacién necesaria, y... buscar... alternativas. Alternativas me refiero a... flores
de Bach, unglentos... aromatizantes, espacios de intercambio... todo lo que sea
meditacion, sea masajes, algo que me dé placer también. Y viajar con amigas, eso
es para mi el placer de los dioses. A ver... salir, eso es lo que yo... priorizaria
como lo mas maravilloso, después de la familia...El contacto de charlar, de hablar

con gente, de yo qué sé, estar ahi.

CPEB9: Cuando tengo que salir, por ejemplo, me tomo también mi tiempo. Porque
de repente yo necesito mi espacio también. Entonces voy a tejido, voy ahi dos
horas, pero él se queda durmiendo la siesta, se levanta, yo le dejo todo pronto, si
quiere, tomar mate. Que no le doy el termo, le doy la jarrita, que para él es mas
cémodo, apretar y cebar. Porque el termo se puede quemar al mover asi el brazo
viste. Entonces le dejo todo pronto y no me demoro. Y a la iglesia, a la que vamos,

vamos los dos juntos en un taxi. Volvemos en un taxi.

En concordancia con los antecedentes de este estudio, surgen multiples referencias a

las dificultades que presentan para atender sus necesidades de cuidado:

CPEBG6: Ahora estoy media... rengando, a veces con mas dolor, tomando una
medicacioén para los dolores y eso la voy llevando porque tampoco quiero asi no
mas, tocarme mi columna. Yo tengo que estar bien por mi familia, ellos me
necesitan y no puedo tampoco tocarme la columna asi no mas. Porque no es
tocar la columna asi no mas. Después si yo llego a quedar peor, ¢qué hago?,
¢gqué hace mi familia? Yo tengo un hijo que esta en (Nombre de un Pais), pero
esta muy lejos, y el otro que esta acd que vive en (Nombre de un barrio de
Montevideo), pero él tiene su familia también y sus problemas. Yo no puedo pedir
gue... que vengan y se hagan cargo de los hermanos y del padre. ;Te das

cuenta? Entonces no es asi no mas de que me opero de la columna y ya esta.
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CPEBS3: Me esta preocupando a veces... porque ya van dos o tres veces... un
dia me tomé los medicamentos de él, sin darme cuenta. Tenia que tomar... deci
que por suerte lo que tomé fueron vitaminas y un medicamento para... que le
mando el urdlogo, de noche. Tenia los medicamentos de él y los mios, me meti
en la boca los de él. Después lo que los tragué me di cuenta. Y ayer, otra cosa
que me pasé, eran las doce y media de la noche y yo no habia tomado el
alprazolam que tomo de noche. Si me acuerdo y trato de no olvidarme de darle
los medicamentos de él. Que tiene una alarma en el celular y todo, que le suena,
pero a veces hay que cambiar un poco de hora. Y de noche, como toma mucha
medicacién... no me animo a darle, son como ocho remedios, todos juntos.
Entonces se los voy dando de a tres o cuatro. Pero... pero me olvido de los mios
y digo, no puede ser.

Como hemos visto, la experiencia de cuidado a la que hacen referencia es altamente
compleja. En el desarrollo del andlisis de este estudio, se buscé relacién entre las
personas que tenian menos de cinco afos y mas de diez afios de evolucién de la EP.
Cuando analizamos la relacién entre el avance de la enfermedad y la experiencia de
cuidar no encontramos diferencias que consideramos relevantes entre las mujeres que
cuidan a personas con mas de diez afios de diagndstico y con las que cuidan a personas
con hasta cinco afios de diagnéstico. Si bien esto nos llevaria a un analisis mas complejo
sobre la discusion que se establece entre el inicio de la enfermedad y el tiempo que
transcurre hasta el diagnéstico, un hallazgo de la investigacién es que no se encontraron
diferencias en estas dos poblaciones en la valoracion de su familiar como
autbnomo/dependiente sino por: contar con redes de apoyo, cuidadoras formales,
acceso a tecnologias, PRENPAR, AUP.

Estos resultados, son coincidentes con estudios anteriores que muestran que en
contextos de cuidado en donde la condicion de dependencia va en aumento, los
impactos producidos en las cuidadoras afectan su salud, quienes dejan de lado o
abandonan el cuidado de si mismas. Uno de sus efectos, como hemos visto en las
entrevistas, es que ellas devendran también en sujetos de cuidados y atencion (Arroyo-
Rueda, 2010; Félix-Aleman et al, 2012), situacién que les produce “sentimientos de
angustia, pues desconocen cOmo serd su envejecimiento y quién cuidard de ellas
cuando se vean incapacitadas” (Mier-Villarias, et al., 2007. p.32).

Ademas, podemos ver en las entrevistas, referencias a momentos dificiles que
atraviesan las hijas y esposas que tienen que ver con los cambios que identifican en su

familiar.
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Algunos vinculadas al estado de &nimo, otros a los cambios motores que afectan el
caminar generando caidas en la mayoria de los casos. Esto ultimo lo relacionan con la
pérdida de independencia para la realizacion de las actividades basicas de la vida
cotidiana. Lo que, en algunos casos, al no contar con recursos condiciona la continuidad
en la participacion social.

El andlisis nos muestra que gran parte de las participantes han necesitado en el proceso
de cuidar, contar con ayuda psicologica. Asimismo, tanto la asistencia a consultas
individuales como a la que encuentran en el grupo terapéutico para familiares de

PRENPAR son valoradas positivamente.

La (im)posibilidad de delegar

Una tensién que se presenta en el relato de las entrevistas tiene que ver con el tiempo,
que interroga el futuro y la duracién de la practica de cuidados. Recordemos que la
enfermedad de Parkinson, al ser una enfermedad cronica, puede conllevar cuidados
durante décadas, lo que es vivido con altos niveles de angustia por algunas

participantes.

CPEB3: Entonces la verdad esto me tiene bastante mal. Creo que... en
resumen, mas o menos es lo que... lo que yo siento, lo que yo veo. Y lo que no
veo, realmente, ¢sabés qué es?, un futuro, porque qué es lo que me espera de

ahora en mas, ¢qué puedo esperar? ¢ Hasta cuando?

Algunas participantes vinculan esta preocupacion con el desarrollo de algunas
estrategias, intentando incluir a otros cuidadores, especialmente en algunos periodos
de la pandemia por COVID-19 en los que los cuidados se hacian particularmente

demandantes

CPEB4: Mira yo delegué absolutamente el tema de higiene personal de él, en la
persona que viene en la mafana. Eso lo desligué absolutamente. Asi como
desligué porque yo siento miedo, el tema de hacerlo caminar. Entonces prefiero
que lo haga otro, que lo sabe hacer, y que si se cae lo sabe levantar... y no lo
hago yo. Entonces yo me ocupo... me ocupo de todo lo que tiene que ver con su
ropa, que esté higienizada, los medicamentos que estén todos al dia y que haya
stock en la farmacia, como digo yo, que haya la ropa descartable, la que le gusta...
Hacérsela de la mejor manera, digo hacérsela... Que haya la suficiente cantidad

de... de ropa descartable, con sus apésitos.

CPHBL1: O contratar a alguien, contratar a alguien que venga y se quede aca, y
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yo irme. O ...o si, una casa de salud. O sea, como vienen estos meses, eso esta
muy claro (...) que mas de esto no me voy a estresar. La verdad, mi forma de
pensar es que, si esto llegara a empeorar, porgue a veces mi padre es muy
complicado, muy terco y hace cosas que no tiene que hacer y cosas asi, no voy a
ser yo la que lo cuide. Porque sé que no me hace bien a mi. Entonces ahora mi
rol es hija. Estoy acompafiandolo y ayudandolo en lo que puedo, pero no va a

durar siempre.

Dentro de las interrogantes, surge la posibilidad de ingreso de su familiar en un
Establecimiento de cuidados de larga estadia (ELEPEM). Para algunas participantes,
esta posibilidad seria para quienes no tienen conciencia, para quienes lo pueden pagar,
para quienes su familia lo elige, es decir, un ELEPEM seria una estrategia de cuidados
para otros.

Encuentran dificultades en esta estrategia, por sus altos costos, por el servicio de
cuidado que ofrecen y que se pone en relacién de oposicién con el cuidado digno. En
este sentido podemos inferir que, dentro de las motivaciones para realizar las practicas
de cuidado, se encuentran evitar un dolor, el dolor de la soledad, de la ausencia.
Asimismo, para algunas la estrategia de cuidados 24 horas dentro de su casa, no lo

encuentran deseable ante la posible pérdida de intimidad.

CPEB3: No sé si hoy o mafana tengo que ponerlo en un residencial, porque lo
que he visto, lo que me han dicho, tengo que contar con 100.000 pesos por mes,
que no los tengo, como para eso. Para una cosa...digna digamos, un lugar digno.
Que ya me lo he cuestionado y ya lo he hablado con mis hijos y me dijeron si
mama estamos de acuerdo contigo, pero no es el momento todavia. Claro, él esta
consciente. Pero... el dia que él no tenga mas consciencia... tampoco quiero tener
personas aca las 24 horas. Porque llega un momento que... el extrafio me llega a

molestar.

CPHAL: Yo digo, espero que a mi nunca me pase nada, porque si no, este termina
en una casa de salud ((se angustia)). Tengo que pensarlo asi, lamentablemente
¢no? Este, y bueno... que abran los ojos si... y la aprovechen ahora que la tienen.
Ese es el tema, que la aprovechen y que la disfruten. Porque claro, después te da
COomo un... No sé, capaz que yo estoy media apresurada a que pase algo y espero
gue no, pero me gustaria que se pongan las pilas. Que se pongan las pilas, que
ninguno la tiene.... Para poder darle un poquito mas ¢no? y aprovecharla ((se
angustia)). Es horrible. No es un tema para mi, ni de plantearselo ((se angustia)).

Pero si yo me pongo a pensar que... este digo no.... digo yo estoy bien de salud,

59



digo todo, pero ta... las cosas son... para que pase algo es un segundo... eh
espero que no, y... y que sé que... que abran los ojos y que den un poquito mas
de apoyo y comprension a todo lo que es... todas estas nanas que bueno, vienen

y hay que apoyarlas. Y lo necesito. ((se angustia))

CPHAZ2: No, porque nunca pasa... Una cosa que si me aterra es el tema de la
soledad, porque he visto... no cercano de las familias, pero sé que existen y he
visto, personas viejitas y solas, eso me aterra. Eso me aterra. O gente que cuida
a sus... trato de no juzgar, por supuesto, pero ta, no sé, que cuida a sus...
familiares o seres queridos, porque no sé, paga tal cuidado, pero no esta la
presencia fisica. Eso genera un dolor no sé, en el alma, no sé en donde, pero eso
a mi me asusta mucho. No nos ha pasado en la familia y espero poder hacer todo
lo posible para que no nos pase, pero... Es lo unico, lo demas, ta, te entristece,

pero ta, es asi, qué vas a hacer.

Ademas de la relacién entre cuidado y bienestar-malestar de la cuidadora se plantean
situaciones dilematicas: asumir el cuidado exclusivamente o delegar los cuidados en un
ELEPEM. Esto se corresponde con el binarismo adentro-afuera o casa-ELEPEM,

familia-institucion aspectos que integran la realidad del cuidado en Uruguay.

En concordancia con Aguirre y Scavino (2018) ademas de la desconfianza hacia la
institucionalizacion de los cuidados “incide la escasez de una oferta accesible de buena

calidad y la falta de otras alternativas, tales como los centros de dia, entre otras” (p.141).

En este sentido, en la entrevista nos propusimos identificar las redes de apoyo con las

que cuentan las participantes.

A nivel regional, se han realizado estudios especificos para conocer en profundidad la
importancia de las redes de apoyo social. Para este trabajo recogemos los aportes de
Claudia Arias (2009), desde estudios realizados en la Universidad Nacional de Mar del

Plata Argentina:

Lared de apoyo social esta conformada por un conjunto restringido de relaciones
familiares y no familiares que brindan alguna o varias formas de apoyo. Si bien
la persona no recibe permanentemente estas ayudas, puede disponer de ellas
en situaciones criticas y fundamentalmente para desarrollar soluciones creativas

frente a conflictos y problemas (p.16)
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En lo referente a las funciones de la red, Sluzki (1996) incluye la “compafiia social’, el
“apoyo emocional’, la “guia cognitiva y consejos” y la “ayuda material, de servicios y

acceso a nuevos contactos” (p. 48).
Las redes de apoyo a las que refieren las participantes son:

- apoyo familiar: hermanas, hermanos, tias, tios, primas

- amistades

- cuidadoras formales: aquellas mujeres que reciben remuneracion por el trabajo
de cuidados que realizan

- las personas contratadas para la limpieza e higiene del hogar

- las organizaciones que nuclean a personas con diagnostico de Parkinson AUP
y PRENPAR.

En el andlisis encontramos que estas redes tienen un lugar fundamental en la vida de
las participantes. Se afirma en su relato que han manifestado en su familia que hay
tareas que no pueden realizar solas. Un posicionamiento, esta diciendo que sola no lo

va a hacer un reconocimiento de necesitar ayuda.

CPEB4: Entonces digo, es una tarea muy, muy, muy ardua. Por suerte, doy
gracias a estas personas. Porgue si no seria enloquecedor. Conozco otros que...
bueno que no... o la persona no acepta tener un ayudante al lado. En ese caso él
se ha vuelto méas ddcil de lo que era, y ta, y acepta de buen grado. Es muy dificil,
es muy duro y hay que estar, hay que estar. Y ya te digo, requiere muchisimo

cuidado.

CPHAZ2: Siempre fue como una compafia, como eso de... aparte en el caso
particular nuestro, nuestra familia es como bastante unida, y yo qué sé. No somos
de esas personas que cada uno anda por su lado suelto. No sé como expresarlo.

Entonces como que siempre nos acompafiamos mutuamente.

CPEB3: Después, ya en la casa de mi hijo no tengo problema, porque estan ellos.
Pero después la vuelta es la misma, alguien me tiene que dar una mano, porque...

yo sola no puedo. No puedo, ni quiero, ni me animo, asi, directamente.

CPEB4: Entonces es dificil. En el caso de mi esposo, tiene Parkinson rigido, o
sea, él no tiembla, tiembla apenas, muy poquito. Pero la rigidez lo tiene en una
silla de ruedas. Tengo dos personas que me ayudan, que hacen la parte de

fisioterapia y de higiene, porque es una persona corpulenta, que es muy dificil de
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manipular. Entonces tengo una persona que viene de mafiana, lo higieniza, lo
levanta, desayuna, hace los ejercicios de la mafiana, y con esa persona lo que
mas le gusta hacer y él disfruta, es jugar al truco, que por lo menos es un ejercicio

mental importante.

A continuacién, podremos ubicar esto en funcion a las exigencias reconocidas por las

participantes.
Exigencias ¢, de quiénes?

En el estudio se buscé conocer si las participantes identificaban exigencias sociales de
cémo deberian ser ellas como cuidadoras. Significativamente, en primera instancia las
participantes no identificaron exigencias de este tipo. Sin embargo, luego de repreguntar
algunas participantes comenzaban a recordar algunas experiencias que las llevaban a
reflexionar e identificar algunas exigencias que les llegaban desde algunas personas de

sSu entorno

CPEBG6: No. Creo que tampoco. Bueno, por ejemplo, algo si, por ejemplo, creo
que... la hermana de él, mi cufiada, claro quiere que... me pregunta como esta él,
pero claro es lo l6gico ¢no?, y creo que... que siente que esta bien, que hago bien
en acompanarlo, y que ella quiere que claro, como hermana que es, lo trate bien

a su hermano ((risas)) ¢,no? Pero yo no lo trato mal.

Otras participantes relatan que esta presion proviene mayormente de la persona que

cuidan.

CPEB3: No, no, de la sociedad y... no. Lo que yo si siento es exigencia de parte
de él, que él quiere estar continuamente al lado mio. Y hay momentos que yo
me siento, que yo le decia a (Nombre de una integrante de PRENPAR), me
siento como que estoy asfixiada. Ahora le dije, me voy al escritorio, de las dos
de la tarde a las seis, no estoy para nadie. No me vengas a buscar, porque a las
tres tenemos la reuniéon con (Nombre de una integrante de PRENPAR), y yo a
las cuatro tengo el taller de memoria, de cuatro a seis. Entonces ta, tengo...

ocupada toda la tarde.

Las exigencias que identifican serian de parte de su familia y de la persona que cuidan.
Por momentos, esto es sentido como una demanda excesiva. Soledad Murillo (2004)

plantea que la responsable del cuidado se vuelve una experta, en cuanto a los avatares
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de los que tiene que hacer frente y esto la coloca en el maximo de la competencia. “Y
como competente es tratada por las demas personas, lo que puede ser una excelente
coartada para impedir un reparto del cuidado” (p.167). Esto es particularmente ilustrado

en el siguiente fragmento

CPHAL: Pero de experiencia si, he ganado la responsabilidad que tengo con
ella... estoy al firme, ¢no voy a estar? Ahora, por ejemplo, mi hermano la trajo en
la camioneta y la camioneta es para traer una persona sola, yo me vine en la moto
atras para acompafarla a que, entre acd, por ejemplo. Porque mi hermano se
guedd afuera y no entra. Digo... son cosas simples como, a ver dénde es la
policlinica, donde... es como que no... no les nace digo... Ya que la llevas, entras
con ella, preguntas dénde es, aca, ya estd. No es necesario que yo viniera atras
de él para... a hacerla entrar, toda una... Al cuete. Al cuete. Pero ta, aca estamos,
estoy... Como te digo, estoy. Tres de ellos si viven cerca. Después mis
hermanas... Mi hermana vive lejos, pero igual ella... es una llamada y esta ahi,
esta ahi a lo que necesite. Si, el apoyo ahi... por lo menos en acompanarla, que
no esté sola... es ese el... Lo que pasa que yo antes también me... nos
preocupabamos mas de que se fuera a caer 0 una cosa asi. Porque ella con todo
el problema que tiene también en la columna, generé una joroba que esta...
cuando se apura a caminar rapido parece que se fuera a dar de cabeza. No se ha

caido, pero... te... estamos ahi alerta de que no... Porque se llega a caery...

CPEB11: Y... no sé si es el cuidado, o sea, ellos mismos dicen que en realidad la
gue tiene mas presion respecto al tema de la enfermedad de (nombre esposo) soy
yo. Este... eso lo dicen los cuatro, 4no? La que no vive con nosotros, siempre es
la mas alejada digamos, de la situacion, eh y bueno, los otros tres estan en la
vuelta, no? Eh... le tienen paciencia, este... digo... ayudan, pero bueno, siempre
la carga la tengo yo. O sea, ellos lo que dicen es, mafiana ellos no van a estar, y
la que va a estar aca este... al firme siempre voy a ser yo. Bueno, (nombre esposo)
es bastante exigente, viste. En... en... de toda la vida, este... entonces siempre

hay que ser como... como que... en todo tenés que ser bueno, ;no?

Estoy al firme, dicen estas participantes, hija una y esposa otra. Como vemos, estas
exigencias no son vividas sin cierta asignacion y asuncion de roles y responsabilidades,
y de cierta relacion de las cuidadoras consigo mismas, con la encarnacion de ciertos
ideales y mandatos. Otras veces, los otros cercanos cumplen una funcion diferente,

intentando marcar un limite al empuje por el cumplimiento de esos mandatos e ideales
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CPHA2: Creo que no. Pero tal vez a esta altura de la vida como las... no sé, yo
me quiero ir a vivir al campo y quiero hablar con las vacas, la humanidad me tiene
harta, etc., etc. Capaz que cuando yo digo social, me refiero mas a mi grupo de
amigos y familia mas cercano, ¢no? Pero en general no. Al contrario, yo siento
una contencién en esa red digamos. Porgue muchas veces cuando me involucro
demasiado ponele, me alertan, tenés que salir, tenés que cuidarte, tenés que...
vos tenés tu vida y... esas cosas, viste que a veces uno cuando esta en el medio
del... no lo ve tanto. Yo siento como un respaldo en ese sentido. No siento que se

me exija nada. No sé si es social o si es... este grupo que te digo, no?

En algunos momentos particularmente reflexivos, algunas participantes llegaban a
identificar que estas exigencias no partian ya de un ser cercano ni de la persona cuidada

sino, en sus palabras, de ellas mismas.

CPHB3: Exigencia... exigencia como mandato... Bueno, ahora que me lo decis,
quiza siempre hay algo de eso en el, el, el trasfondo quizas, ¢no? Eh... yo... O
sea, en primera instancia, como te contaba hoy, siento que lo siento a la... valga
la redundancia, mucha exigencia conmigo misma, quizas es una que... €s como

un parametro que me pongo Yo.

Podriamos pensar que esos mandatos que algunas cuidadoras sienten que se ponen
ellas mismas no podrian suceder sin la circulaciéon de ciertos mandatos e ideales en lo
social. La presion que estos mandatos e ideales ejercen sobre las practicas de cuidado
son unas veces atribuidos a los familiares cercanos, otras a las personas que ellas
cuidan y otras a ellas mismas. Podemos observar de qué forma esta presente la mirada
y la voz de los otros: por momentos vivida desde el reconocimiento y por otros como
vigilancia. Estos cuidados a veces no se limitan, ademas, al del familiar con Parkinson,

llevando esta presion a niveles muy dificiles de sostener

CPHAZ3: Y bueno... ((risas)) es complicado. A mi en realidad me agarra en un
momento... 0 sea... no en un momento complicado, pero, yo tengo una... nena
de un afo y medio, casi, que es bastante demandante, ... este.... entonces es
como que estoy media como hasta aca de... viste de cosas que ta, que no tengo
tiempo para nada. Y ta, y sumado esto, lo de mi madre, como si yo también lo
siento como que si tuviera otra hija. Porque en realidad... ((risas)) es bastante...
O sea, da bastante trabajo y mas que nada es como que... me da como mas

preocupacion...
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Las practicas de cuidado en ocasiones se realizan en un contexto de presién, por
momentos asfixiante, en una légica de sacrificio (Murillo, 2004). En plena pandemia de
Covid-19, durante el desarrollo de este trabajo de campo, el psicélogo y docente
argentino Marcelo Percia escribia: “Imperativos de género imponen patrones que incitan
a las mujeres a desvivirse cuidando” (Lobo Suelto, 2020, No me olvides. Esquirlas del

miedo).

Especificidades de la Enfermedad de Parkinson

Susan Sontag (1996) ha estudiado la construccion socio-discursiva de algunas
enfermedades como el sida y el cancer, dando cuenta de que la comprensién que
tenemos de ellas no proviene Unicamente de un saber médico. Las enfermedades
portan, segun la autora, significados y valores histdrica y culturalmente determinados, y
es relevante estudiarlos para comprender los modos en los que nos relacionamos con
guienes reciben el diagnéstico de estas enfermedades. En este apartado se presenta el
material aportado por las participantes respecto a los significados asociados a la EP y

Su progreso.

En la entrevista fue de interés conversar sobre lo que se imaginaron a partir del
diagnostico de Enfermedad de Parkinson y el conocimiento que tenian sobre la
enfermedad. Es notorio que, a partir de los primeros sintomas de la enfermedad, las
esposas e hijas tienen un papel fundamental en sostener cada uno de los espacios de

consulta médica y estudios hasta llegar al diagnéstico.

Coinciden en que los sintomas iniciales fueron el temblor, lentitud, rigidez, caidas,

angustia, dificultades en la escritura y dificultades en la deglucién.

CPEB1: Ahi yo creo que empezé. Viste se fue. Entonces empez6 un poquito los
pies. Yo iba manejando, él se bajaba del auto y bajaba con dificultad. Me decia, el
coche es bajo, pero yo no puedo, espera, que esto, que aquello, que lo otro. Yo
no me habia dado cuenta. Una vez sola fuimos al cardi6logo y le dije al doctor,
doctor a mi me parece que (Nombre del esposo) esta... lento. A ver, como le
puedo explicar. No lento en su actuar intelectual, lento en sus movimientos. Se
desplaza con lentitud. Con cierta lentitud. No tiene una lentitud muy importante, o
si... o importante. O inmovilizante. Le cuesta sentarse y pararse con agilidad. A lo
que yo muchas veces le digo “sentate y parate 20 veces por dia”.
Entrevistadora: O sea, que tu empezaste digamos previo al diagnéstico con
observaciones, digamos. A observar...

CPEB1: Porque empeceé porque claro, la vida en comun, te da... para observar al

65



ser humano, y yo soy observadora. Entonces... pasé6. Pasa todo eso y... le digo,
(Nombre del esposo) por el temblor esencial se trataba con (Nombre del médico
tratante). Y (Nombre del médico tratante) no, le decia, (Nombre del esposo) "no
tendré algo, Parkinson doctor, porque yo qué sé, no sé, a usted no le parece".
Pero (Nombre del médico tratante) le dijo, "mira vamos a hacer una cosa... te voy
a mandar a hacer una... mandar a hacer fisioterapia. Porque todo es en las
piernas, no... no me desplazo con mucha agilidad, que esto y que el otro... una
cosa ahi. Entonces te voy a mandar a hacer fisioterapia. Pero primero te voy a
mandar, antes de hacer fisioterapia, and4 a ver a un fisiatra". Vamos a ver un
fisiatra en la sociedad. El muchacho lo mira, habla con él... estaba haciendo una
pasantia en la sociedad. Y dice, "pa, sabe una cosa, después que estuvimos
charlando”, asi como yo estoy charlando contigo, "sabe una cosa" dice, "yo creo,

creo que usted esta empezando con los sintomas de Parkinson".

CPEB3: Mir4, hace 49 afios que estamos casados. Por lo tanto, hace méas de 50
afios que nos conocemos. El hace unos... mas de 10 afios que le diagnosticé el...
el Parkinson. Empez6 con un problema de depresion, lo empezé a tratar la
psiquiatra, varios afios estuvo. Y con psiquiatra, hasta que en determinado
momento la misma psiquiatra me dijo, tiene que ir a neurdlogo. Porque tiene un
deterioro cognitivo... esta empezando a tener un deterioro cognitivo y yo pienso
que... bue... Fuimos a la neurdloga y ni bien lo vio me dijo, no, esto no es lo que

usted piensa, dice, esto es Parkinson. Y lo empez6 a medicar.

CPHB3: Y él los primeros afos, los primeros tres afios, dos afos, la... llevd
bastante bien, con pocos sintomas. Empezd con... con un poco de problema en
una pierna. Pensabamos que era artrosis. Viste tipo reuma y... bueno, empezo
con el periplo médico y en una de esas, no me acuerdo si fue una... una fisiatra o
alguien, asi que lo vio y se dio cuenta viste, de que podria llegar a ser. Este... y
empezaron a probarle, no sé si con Prolopa’ ya o con algo asi. Y él a los dos, tres
meses responde viste, como que era algo que ya estaba haciendo efecto. Bueno
y ahi el médico se dio cuenta de... de que si, de que ya estaba con un cuadro...
El Parkinson viste que dice que empieza muchisimo antes... el deterioro a cuando

se... se manifiesta, digamos, ¢no?

7 Nombre comercial de un medicamento utilizado para el tratamiento de la EP, que contiene levodopa vy,
clorhidrato de benserazida
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Preocupaciones en comun

Algo que circula con frecuencia en las entrevistas es la referencia a que “no hay un
Parkinson, sino muchos”. Esto pone el acento en las caracteristicas que presenta la EP
en cada persona y a su vez las diferentes estrategias de cuidados que se van
desarrollando en el proceso y la evaluacion de los recursos y los apoyos necesarios en

cada momento.

Podemos pensar entonces, en el marco de preocupaciones en comun a partir de

algunas caracteristicas propias del diagnéstico.

A las participantes la etapa inicial las enfrenté al desconocimiento que tenian sobre la
EP, o en algunos casos con lo que conocian de la EP pero que no tenia relacién con lo
que se encontraban actualmente. Podemos pensar que el diagndstico en algunos casos,
posibilitd comenzar a desarrollar estrategias de cuidado.
CPEB2: ((Suspiros)) Cémo deberia de haber sido en algiin momento, si, si. La
peor parte, la peor parte fue cuando... él... empezo a tener... empezo a caerse y
empez6 a caminar mas lento. Y yo no sabia por qué se caia, ni sabia por qué
caminaba mas lento. Entonces yo no podia aguantar la lentitud de su caminar y
seguia caminando a mi ritmo, y llegaba a la esquina y lo tenia que esperar en la
esquina, y todavia le decia, dale apurate. Y en el dale, apurate, se fue cayendo.
Entonces bueno, hasta que fuimos a la doctora y él le cont6 eso, y que él tenia
que pensar para caminar. Asi que recién ahi me enteré, me di cuenta que lo que

le estaba pasando y que yo habia sido tan desconsiderada, pero no lo sabia.

CPEB9: Ahora lo que le pasa ya sé que esta relacionado al Parkinson. Si le pasa
alguna otra cosa, si le viene fiebre y esas cosas, ya veo que no es del Parkinson.
Entonces ahora... si le viene fiebre, digo, estaria...el Covid, que ahora que esta
de moda esto. Pero si no, no... lo cuido... para que no tome frio en invierno...
Todo asi... las corrientes de aire. Yo lo cuido en todo sentido. Yo lo conozco bien.
Al principio si me costé, porque al principio... y después el afio pasado que no
sabiamos si... si tenerlo en casa, si ponerlo en un geriatrico, o qué, porque habia
guedado mal. Le habia venido una infeccion urinaria, todo eso. Y el Parkinson

como que avanzo. Pero después no. Yo dedico tiempo para cuidarlo.

Las caidas son un tema recurrente, la dificultad que describen esté relacionada en gran
medida con la prevencion de las caidas y por los efectos de éstas que se presentan en

su familia.
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CPHA1: No se ha caido, pero... te... estamos ahi alerta de que no... Porque se

llega a caery...

CPHA3: Porque viste empez06 a precisar estar acompafada, porque se puede

caer

CPEB2: Asi que él tuvo que... después que se me empez6 a caer como un flan,
que tuve que llamar médico, me dijeron que... que le pusiera un andador, tuvo que

aprender a andar en andador

CPEB9: Y él puso mucho de su parte también para que yo no estuviera nerviosa.
Porque si no se ponia igual a subir arriba de la escalera... a clavar un clavito... a
buscar manera de hacer cosas, pero andar trepado en algo. Y eso es lo que yo no

queria porque.... Se llega a caer...

En este sentido, se observa que la etapa inicial, marcada por los primeros sintomas de
la enfermedad presenta algunos desafios vinculados a las estrategias y decisiones que
la familia va tomando. Se percibe que los sintomas tienen distintos ecos o respuestas
diferentes en cada persona. Podemos ver que el grado de afectacion de los sintomas
en el proceso de convivencia con la enfermedad va a depender de como estos

interfieran con las expectativas a las que se refieren.

CPHB1: Ahora, hoy si... Hubo momentos que lo que te decia, que hubo
medicaciones que le hicieron muy mal y que empezé como a alucinar y todo, y ahi
no ((risas)) obviamente nunca imaginamos.... Hoy si, y mas alla de que si, que
mentalmente no esta perfecto, esta bastante bien. Si esperaba que pudiera estar

mas solo, y no que necesitara tanto tener a alguien al lado me parece.

CPHAS: En realidad este... eh... yo pensé, o sea, pensé que iba a ser un poco
mas lento... el deterioro. En realidad pensé que... que iba a ser este... bastante...

0 sea, pensé que bastante mas... mas lento. Pero... ta, nada, no se dio asi.

Entrevistadora: Ahi estd. Sentis que fue un poco méas abrupto de lo que

pensabas.

CPHADB5: Si. Si, si, si, mismo el tema de... el tema del movimiento, o sea, habia
empezado muy leve, o... ocasional, por decirlo de alguna manera, eh... entonces

este, no pensé que fuera a ser... eh... permanente, tan rapido.
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La introduccién de la medicacion es relevante para las participantes dado que mejora
los sintomas de la enfermedad, pero a su vez comienzan a interactuar con los efectos

no deseados, llamados secundarios.

CPHB2: En realidad mi pap& tiene un proceso muy lento de lo que es la
enfermedad de Parkinson, entonces todavia... se le puede... se le ve algun
temblor, pero todavia es completamente independiente. Lo que si de repente
tenemos mas cuidado con el tema de la comida... eh hubo que acostumbrarse de
repente a... en la noche no dejar cosas en la casa que él pudiera resbalarse eh...
acostumbrarse a la medicacion, a las pesadillas, que de repente de noche se
despierta este gritando. Si ha tenido alguna caida, y més te digo, lo que mas de

repente se le ha notado es en las pesadillas en la noche.

Estos efectos de la medicacién llamados secundarios llegan a tener cierta centralidad
en las practicas de cuidado de las participantes, ya que no se limitan a soportarlos, sino

gue tienen que desarrollar toda una serie de estrategias para sobrellevarlos

CPEB9: Y bueno, por ahora él se vale, como ya te dije, solo. Porque él se levanta,
solito, yo estoy acd, si se despierta, hay que prender la luz, prendo la luz. Lo ayudo
a acostarse porque... él tiende a acostarse torcido, y los pies le quedan como
colgando. Entonces yo trato, le digo, poné los pies mas alla, méas alla, hasta que
se acuesta bien en el medio. Lo hago poner de costado, para que no tenga

pesadillas, que a veces le vienen.

Algunas participantes esposas relataron, por ejemplo, que debido a esto han tomado la
decisién de dormir en cuartos separados. Respecto a la medicaciéon y su manejo, una

metafora que aparece habitualmente es la del equilibrio:

CPEBTY: La doctora ha logrado, como decirte, eh... equilibrar el temblor, con la...
cémo se dice, este... la rigidez. El no, no tiene el temblor en la mano, no lo tiene,
excepto que se ponga... un estrés por algo puntual, que ahi yo notd que le tiembla
la mano. Pero claro, esa medicacion que toma... toma Prolopa y toma... Mirapex®.
La doctora lo vio y dice que estaba quedando con rigidez y bueno, le agreg6 no
sé cual de las dos medicaciones, y logré un equilibrio, que yo estoy muy conforme.

Todos estamos conformes, principalmente él.

Lograr el equilibrio o la estabilizacién de la persona con diagndstico de EP es una de las

tareas que vinculan estrechamente las practicas y preocupaciones de las participantes

8 Nombre comercial de pramipexol, medicacion utilizada para el tratamiento de la EP
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con el saber, las practicas y las terapéuticas médicas. Especialmente en relacién a la
rigidez y el temblor, asociados a los periodos llamados On y Off por la neurologia,

caracteristicos de la EP.

Otro aspecto que se moviliza con el diagnéstico es el deseo de conocer qué implica la
Enfermedad de Parkinson. Para ellas, el conocimiento previo que tenian de la EP era
principalmente el temblor, en este sentido mencionan que esta experiencia de cuidado
las ha llevado a buscar informacion y conectarse con redes vinculadas a la EP como
son PRENPAR y AUP.

Podemos observar algunas tensiones con respecto a cuanto desean aprender y a

cuanto desean conocer sobre la marcha, en la cotidianeidad.

CPEB1: Entonces cuando me cay6 lo del Parkinson, empecé a interiorizarme, a
buscar, a entrar a internet, a ver qué pasaba, a ver qué no pasaba. Empecé a
asistir a PRENPAR, que se dan charlas una vez al mes. Entonces todo eso, pero
yo sigo pensando... a ver, sigo con el optimismo, me va... el optimismo se va a

morir conmigo. O yo con él.

CPEB11: Los primeros tiempos estuve como... como muy, muy, muy este,
concentrada en las caracteristicas y en... y en acompafarlo a él en todo lo que
son las reuniones de la AUP y todo eso, entonces estaba como muy metida.
Después este... hace dos afios me empecé a abrir, porque me estaba haciendo
dafio a mi, porque yo no puedo parar de proyectar. Entonces no quiero proyectar.
Y mi vida hoy... eh... se reduce a vivir el hoy, no pienso mas viste, no quiero
pensar, quiero disfrutar hoy y vivir lo que pueda hoy. Lo que venga, vendra. Ya

esta. Pero no... no... no quiero. Es como mucho viste (se angustia).

CPHAZ2: Tengo que reconocer que me puse a leer mucho cuando... y a preguntar,
cuando le dieron el diagndstico, el tratamiento. Y ahi en el PRENPAR... aprendi
muchisimo. Porque las actividades que hay, de las conversaciones que uno tiene,
y también de las publicaciones que ellos mismos hacen y nos arriman. Y ta, me...
me costd aceptarlo, ¢no? Mama también, al principio se asusté mucho, se
deprimi6 bastante... Y después lo fue aceptando. O sea... También fue viendo
que no era esa cosa de “ay me voy a quedar sin poder hacer nada”. Fue viendo
que ella podia acostumbrarse, no sé, a esta nueva situacion y... y vivir con ella
digamos. No le limitaba grandes cosas. Eso supongo que también debe incidir en

gue lo acepte mejor, no sé.
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CPHB5: Con respecto a la enfermedad de Parkinson, este me... me estoy
informando a los tumbos, a... a medida que pasa algo nuevo. Digo cuando
empecé a aprender un poco mas, eh fue cuando empecé el afio pasado a
participar en el grupo de familia en PRENPAR, que empezads a ver otras
situaciones que sabés que hay procesos distintos. Si, después con los libros y con
esa informacion si. Lo que pasa que también creo que como que... no es una

enfermedad de las que se hable mucho.

CPEB3: Yo no conocia absolutamente nada del Parkinson. Nada, nada conocia.
Si bien él tiene... tenia. Bueno porque fallecieron familiares con Parkinson. De la
enfermedad en si, ni €l, ni yo, conociamos nada. Yo empecé a enterarme en
PRENPAR. Y empecé a ir a PRENPAR porque vi un dia en la televisién una
entrevista que le habia hecho a (Nombre de una integrante de PRENPAR), Y la
verdad que me aclar6 muchisimas cosas que yo no tenia ni idea.
Lamentablemente mi esposo no quiso ir mas. Para mi el Parkinson era la persona
que temblaba, yo no sabia que habia un Parkinson rigido. Entonces para mi fue
una cosa totalmente nueva esta. Yo de chica me acuerdo que tenia un vecino con
Parkinson y él temblaba y daba los pasitos cortitos... la persona... que arrastra
los pies digamos, que no era el caso de (Nombre del esposo). Ahora a veces

arrastra un poco los pies, pero... era... otra enfermedad para mi.

Para describir lo que conocen sobre la EP se observa que varias participantes recurren
al lenguaje técnico, es decir, utilizando las palabras que en su momento fueron

pronunciadas en la consulta médica.

CPHA4: Si, que es una enfermedad neurodegenerativa... Que.... ja ver qué
mas?... es una de las cosas que se ve... (No? Es una enfermedad
neurodegenerativa, que afecta a los musculos, provoca rigidez, jah!... que hay dos

formas, la rigida y la temblorosa.

CPEB11: Bueno creo que conozco bastante, yo qué sé. Este... Es una
enfermedad neuroldgica, progresiva, neurosiquiatrica en realidad. Se entiende

dltimamente que tiene un componente psicolédgico y psiquiatrico muy importante.

Asimismo, refieren a que el paso del tiempo, y en concreto la rutina, les ayudé a integrar

el proceso en sus vidas, adquiriendo un conocimiento de su propia experiencia.

Podemos ver en las entrevistas, referencias a momentos dificiles que atraviesan las

hijas y esposas que tienen que ver con los cambios que identifican en su familiar.
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Principalmente estos cambios refieren a los aspectos psicologicos de la Enfermedad de
Parkinson, vinculados al estado de animo que observan en su familiar y a los cambios

motores que afectan el caminar generando caidas en la mayoria de los casos.

CPEB3: Cuando él dejo6 de ser totalmente autovalido. Porque... ya te digo, hasta
el afo pasado, que hizo esos episodios, él se vestia solo, él se levantaba al bafio,
no habia problema, él manejaba... Si bien se notaba el Parkinson y las ultimas
veces no manejaba como debia, pero ta... funcionaba bien. El salia, él me hacia
los mandados. Ahora no me animo ni que baje en el ascensor solo. Ya desde el
afno pasado. Ahora, tampoco tiene motivacion para hacer las cosas. Porque... El
afio pasado ya con todo eso no fuimos nunca a PRENPAR, o... o casi nunca.

Pero... a la Asociacion de Parkinson, los sabados, por ejemplo, iba porque yo lo
empujaba a ir, pero nunca le gusté. Nunca. Y menos después que... que empezo

con esas caidas y todo.

CPEB2: Alguna vez se puso un poquito mas... un poquito agresivo. No mas,
porque él no es agresivo. Alguna vez se puso un poquito agresivo. Y yo reconozco
que puede ser que obviamente se ponga nervioso por su situacidén y que esté...
que se dé cuenta que... Ahora, por ejemplo, le esta pasando, pero... que es un
signo de... de la enfermedad, que se atora. Y entonces claro, se pone nervioso,
pero bueno, ta, yo ni le digo nada, si se atora, solo miro a ver... que se le pase.
Pero... ta. Pero se atora cada vez mas, y e€so si s&€ que es un signo de la
enfermedad. Y no podia subir la escalera. Asi que bueno, hicimos varios intentos,
yo lo... yo lo... lo llevaba de atras y él iba con el andador y agarrandose del
pasamano. Y después le pedi a los compafieros que lo... vinieran a buscar cuando
lo veian... que vieran que tenia que subir la escalera y todo, pero bueno. Fue
mucho trabajo y no fue mas tampoco. Asi que todos los grupos de él, propiamente
de él, los fue dejando, por la enfermedad. En ese momento que la enfermedad fue
mas aguda, tuvo un problema mas agudo y realmente no podia caminar, no podia

subir la escalera.

CPEBSBG: Y si no acompaifiarlo, porque tampoco me animo a dejarlo que salga solo
a la calle, porque él se olvida de muchas cosas ¢viste? Por ahora no se ha
olvidado de dénde vive, por ahora. Pero por ejemplo se olvida de como se maneja
en el hospital, dentro del hospital, que antes sabia todo ¢ viste? Y bueno, ahora
no, ahora se olvida un poco. Entonces no quiero mandarlo solo, yo lo acompario,

y en lo que puedo
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CPEBS5: Y ya te digo, por ejemplo, un poco mas impulsivo de caracter, mas
impulsivo. El... no era asi. Por mas que yo trabajaba y llegaba a mi casa y tenia a
mis hijos y atendia, yo nunca... nunca teniamos un... una pelea o una forma de
hablarnos viste... distinta. ; Me entendés? En cambio a veces ahora por ejemplo...
y él se da cuenta. Lo hace y me contesta mal o me... dice algo asi medio, medio
mal... y después viste se da cuenta y me dice "hay, disculpame", "ah qué horrible,
qué horrible, si ta estuvieras como estoy yo que cada dia puedo caminar menos"
y todo eso. Y bueno. Pero, por otro lado, le traje un baston de tres patas y me dijo
"no!, qué voy a andar yo con eso, que me molesta”, no sé qué, no sé cuanto, "yo
sigo con este que tengo yo y chau". No, no, no. Y ...no... lo... ha...usado, lo tengo

s

aca.

CPHAL1: Ahi estamos entre todos ahi en la vuelta para poder auxiliarla por
cualquier cosa. Pero en realidad ella est4, se mueve, va, viene, estaba muy dejada
digamos, ¢no? porque no tiene ninguna actividad, no hace...yo eh hablando
mucho con ella... ella necesita que le hablen mucho. En el caso... para que no
quede, porque se queda, se queda si... ella a veces me dice, gracias por
rezongarme ayer. Pero yo no es que la rezongo, le hablo, vos fijate que vos misma
te buscas estas cosas, muchas de las cosas, no te busques, te achacas. ¢ Por qué
lloras? No, porque no puedo, la pierna... Pero por qué. ;Te duele? No, no me
duele. Pero me siento como... trancada. Pero... eh respira, buscate hacer otra
cosa. Porque la mano no la puedo mover... Ella tejia mucho y habia dejado de
tejer también. Pero es como que reemplaza cosas. Habia dejado de tejer,
entonces bueno, juga a la tablet, y con la mano asi, la mano dura. La dltima vez

que vino a fisioterapia tenia la mano dura asi.

En estos fragmentos, es notorio que los cambios a nivel motor estan relacionados con

la pérdida de independencia para la realizacion de las actividades basicas de la vida

cotidiana. En este sentido, podemos ver la dimension psicolégica de la EP, pero también

social dado que, en algunos casos, al no contar con recursos condiciona la continuidad

en la participacion social.® Esto Ultimo también se expresa en el aislamiento producido

por las barreras arquitecténicas o barreras para la participacion, que como podemos ver

en los fragmentos conducen a la desafiliacion social (Gorzynska, et al., 2022).

% Un estudio realizado en la Udelar por Noelia Ramirez:” Garantias para el ejercicio de los derechos de las
personas que transitan la enfermedad de Parkinson” (2019) considera las limitaciones del entorno y los
procesos de exclusion que viven las personas con EP.
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¢Proyecto de vida? Los tiempos del cuidado

Uno de los objetivos de este estudio, buscaba identificar posibles repercusiones de la
practica de cuidado en el proyecto de vida de las participantes. Sin embargo, en el
transcurso del trabajo de campo surgio la necesidad de realizar un giro, siendo que ante
la consulta sobre el proyecto de vida, narraban los momentos que consideraban

importantes para ellas y que las ayudaron y ayudan a realizar sus objetivos.

Es decir que no logramos identificar un proyecto de vida que fuera previo a las tareas
de cuidado. Podemos pensar que se orientaban hacia los proyectos que han sido
posibles en su vida mas que a “el proyecto de vida”, es decir, un unico proyecto de vida.
Esto habilité a que, mas que pensar a posteriori en un proyecto de vida y sus peripecias,
la pregunta las llevara a cada una pensar en los proyectos que desean comenzar en el
presente, y cudles de los que ya comenzaron desean continuar. Es decir, qué

proyectaban hacia el futuro.

Como podemos ver, encontramos en las entrevistas que se hacen referencias también
de los proyectos que han formado parte de su vida, de cuales les gustaria transformar
y cudles finalizar. Surgen reflexiones sobre las ayudas que recibieron, las dificultades y
las motivaciones para llevarlos adelante asi logramos ubicar la relacion entre las

practicas de cuidado y los proyectos y/o intereses de cada una.

CPEB7: Ser docente es mi vocacion, es mi vocacion y sigo siendo eh, porque
tengo oportunidad y le... le doy clase a quién sea ((risas)). A veces mi nieto lo...
tengo miedo de... de aburrirlo pobre. Siempre aprovecho a explicarles algo,
siempre, siempre vienen y... Tengo el mayor tiene 14 y bueno, y de los mas chicos
que vienen aca eh... va a cumplir 8, pero ta. La docencia esta en mi. Yo no digo
fui docente. Yo soy docente. Retirada, pero soy. No, no, no, no terminé, mientras

tenga vida, voy a seguir compartiendo lo que sé.

CPHAZ2: Y... yo sigo con la docencia, pero empecé a elegir menos horas y a
trabajar mas en casa, y también me di cuenta que era mejor por el tema de mi
madre. Entonces... no fue que yo tomé una decision de cambiar el ritmo para esta
otra cosa, pero cuando fui tomando decisiones de ciertos cambios, si empecé a

considerarlo cada vez mas. Como que incidié digamos. No sé como...

CPHAL: Ahora estoy en el seguro de paro, ya hace un mes y tengo que arreglar

eso también. Porque coordinar con mis hermanas después cuando arranque a
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laburar de vuelta... ese tema, para que no esté mucho tiempo sola. También viene
por ahi. Me gustaria estudiar enfermeria. Pero me gusta, me gusta, me gusta el
trato con el paciente, me gusta. En mi trabajo yo tenia trato con el paciente, y si,
y... yo dije, esto es lo mio. Esto es lo mio... yo qué sé, de poder darle de comer
en la boca, que hay muchos pacientes que no tienen acompafiante, por ejemplo.
De poder darle una mano y eso, este también. Tengo ganas de meterle, pero,

tengo tanta cosa que no sé. Ahora estoy pensando todavia por donde arranco

((risas)).

CPHBA4: Si, en realidad he tenido momentos, ahora no, pero he... he participado
de... voluntariados asi de servicio, eh... que eso también fue algo que sobre todo
en el liceo y terminando el liceo y después los primeros afios, eh como que eran
re importante para mi, fue como... esto de conectar, de buscar cémo... cémo a
través de mi... de mi servicio podia llegar a otros, a nifios y a grandes. Eh... como
que ahi también fue parte de... el servicio fue parte de mi decision también de

elegir ser maestra.

Nos aproximamos a la construccién de la identidad de las participantes, observando que
el cuidado ha estado presente gran parte de su vida, es parte de su biografia, es
representado desde la valoracion de las vivencias significativas de su historia y oficia
como soporte de su identidad. Esto también, nos acerca a la posicién subjetiva que
adoptan ante la necesidad de cuidado de su entorno. Ellas, en su relato dan cuenta de

su posicion frente a cuidar a otros.

CPEBG6: Bueno mira, primeramente... eh tuve a mis abuelos y bueno... estaban
cerca de mi casa y eran viejitos y bueno y yo siempre daba una vuelta por ellos y
vivian con mis padres, pero de todas maneras siempre me preocupé por ellos. Y
después por... mi mama quedd viuda y cuando mi madre quedo viuda, la traje a
vivir a mi casa. Y bueno y también, cuando ella se puso mas viejita. Ella me
ayudaba mucho a mi también cuando yo trabajaba. Se preocupaba mucho por los
chicos, por mandarlos a la escuela y eso. Y después bueno, cuando ella ya se
puso mas viejita, ella se fracturé una cadera y tuvo que estar en silla de ruedas,
yo dejé el trabajo y bueno y comencé a cuidarla a ella. Porque no tenia sentido
que yo tuviera que pagar a una persona para que la cuidara y... si yo la podia

cuidar.

CPEBS5: Siempre fui muy, muy de... de cuidar... de querer estar con la gente,
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También soy Dama rosada desde hace 25 afios. Pero... digamos... era mas...
siempre fui asi muy... no sé como se dice... Bueno, no de compadecerme, pero
de ayudar a los demas, ¢no? Y al mas necesitado, si lo veo que lo necesita, yo

colaboro y trato de ayudar. Pero nada, yo qué sé ((risas)) siempre fui asi también.

CPEBL1: Yo creo que parte de mi vida he realizado tareas de cuidado. O sea, yo
al... me toco cuidar a mi madre, a mi padre, porque viviamos todos juntos. Y
ahora... (Nombre del esposo) tuvo varias cosas... varias enfermedades. (Nombre

del esposo) empez6 a los 40 afios con un... con el movimiento esencial.

Asi también se observan identificaciones y comparaciones, principalmente vinculadas

al ambito familiar, relacionadas a practicas de cuidado previas.

CPEBTY: Y bueno, mis padres. Yo soy hija unica, fijate vos. Asi que este... pero
gracias a Dios ninguna, ninguna enfermedad... cédmo te voy a decir... que
requiriera de mi... de mi esfuerzo fisico. Porque mi padre, por ser gran fumador,
tenia problemas cardiacos, eh... Que hizo infarto, edema agudo de pulmoén v,
bueno, lo traje a vivir conmigo. Bueno, ah bueno, mi suegra, que fue amputada
de... también vivié en casa. Y mi mama vivié conmigo hasta los noventa y algo

totalmente lGcida.

CPHADS: Eh, si, estuve un afio cuidando... hace como... en el 2017, un tio mio se
fracturd y ta, iba todas las noches este.... a cambiarle los panales, a darle la cena,
todo esto. Estuvo... estuvo bravo porque este... él estaba esperando una protesis,
y se fracturé donde... o sea, se fracturd el hueso donde iba a ir la protesis.
Entonces todavia esta esperando la protesis, hace cuatro afios que la esta

esperando.

CPHB4: Si, yo como que soy... siento que... que... que con... con mMis amigas
también me gusta mucho el lugar este de ser... como... protectora, ¢no?, de que
no le pase nada, de que a pesar de que después he aprendido que obviamente
no puedo controlar las situaciones... y va a pasar lo que va a pasar, o0 sea... ,no?
En eso también, he visto como que... que en algunos momentos eh... con amigas

también hago esa funcion asi, o... esa caracteristica de... de cuidado en ellas, si.

CPHB2: Yo qué sé, eran otros horarios. De repente yo iba al liceo al medio dia...

de mafana y de repente cuando llegaba le servia el almuerzo a mi abuelo. O no,
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de repente eso lo hacia mi madre y capaz que yo me encargaba de darle la
merienda y de sentarme un rato con él, que... ta, tomar mate, yo qué sé, esas
cosas... en los ultimos afos. Pero te digo era otra edad, mi madre era mas joven
también y, mayormente lo cuidaba mi madre, pero si acompané... ese proceso y
siempre que un familiar necesitara cuidados si. Si me acuerdo de haber estado
en muchas situaciones de cuidado, no sé, tios internados, de tias, mi abuelo que

lo acompafié hasta que fallecié. Si, he estado si en situaciones de cuidado, si.

CPEB2: Y bueno, después cuidé a mis padres, cuidé a mi abuela materna, cuidé
a mi padre... y cuidé a mi madre. Ellos vivieron muchisimos afios. Mi papa no sé,
hace 18 afios que falleci6. Pero mi mama hace 6, vivié hasta los 92 afios. Asi

que... cuidamos... 10 afios a mi papa, y 10 afios a mi mama.

Por momentos parece que la practica de cuidados, a las participantes les exige una
entrega casi absoluta:

CPEBL1: Y por qué te digo que... yo siento que a mi me esta costando asimilar si
algun dia le pasa algo a él. Pero también pienso, si me pasa algo a mi, qué pasa
con él. Porque yo tengo mis hijos que estan aca. Y mis hijos, cada uno hace la de
él. Como todos y es natural. La Unica que claro, como la hija mujer viste, que nos
llama dos veces por semana y qué tenés, a mi me dice, mandame la historia.
Tenemos una comunicacién impresionante con ella. Y por qué te digo que... yo
siento que a mi me esta costando asimilar si algun dia le pasa algo a él. Pero
también pienso, si me pasa algo a mi, qué pasa con él. Porque yo tengo mis hijos

que estan aca. Y mis hijos, cada uno hace la de él.

Es natural que cada hijo haga la de él, dice la participante. Podemos inferir que también
es natural que ella no haga la de ella, o que la de ella pase por asumir en forma exclusiva

el cuidado.

Por otra parte, también aparece cierta minimizacion de estas practicas:

CPHBL1: Estar para esa persona. Mas alla de lo que son las necesidades basicas,
estar para lo que necesite. Estar pendiente en la hoche de repente cuando tiene
alguna de las pesadillas, si necesita algo. Pero por ahora mayormente, mas que

€S0... no.
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En este sentido, podemos interrogar su relacién con la invisibilizacion del trabajo de
cuidados y con el registro que las propias participantes tienen acerca de la evolucién de

la enfermedad de Parkinson.

Miradas hacia el futuro: Motivaciones

A las participantes se las invité a pensar cuales son o fueron sus motivaciones para
llevar adelante sus proyectos.

En el analisis de las entrevistas, encontramos con insistencia algunos enunciados que
forman parte de su identidad: voy para adelante, pase lo que pase, no me cuesta, me
sale mejor cuidar a otros, lucho y logro las cosas, me considero una mujer vital.
Observamos que se definen como protectoras, fuertes, que les nace cuidar, luchadoras.
Cabe mencionar aqui algunas apreciaciones: las esposas, en su mayoria estan
jubiladas y en las hijas se encuentra una division entre quienes estan en actividad laboral
y quienes estan en busqueda laboral.

En el analisis vemos que las motivaciones coinciden en la independencia econémica, el
trabajo y la familia. Motivaciones entrelazadas con el trabajo y el estudio, los proyectos

que quieren comenzar o transformar.

CPEBA4: Yo diria qué me impulso... mi objetivo mas claro es la independencia. Por
supuesto, la vocacion por la carrera, pero el empezar la carrera llevaba tiempo, en
momentos de dictadura... y bueno, no era muy sencillo, y yo queria
independencia, ta, chau. Y bueno, me puse a trabajar y después logré... la
conjuncién de la profesion y el trabajo. Basicamente eso. Mi motor era la carrera

que me gustaba mucho, sin duda, pero basicamente el obtener mi independencia.

CPEBL1: Para mi era importantisimos, importantisimos, estaba en la cima. O sea,
me vinculaba total... Llegaba muerta, pero llegaba a hacer lo que yo queria. Eso
si, yo me habia fijado una meta. Bueno, la fui cumpliendo, yo estoy satisfecha con
lo que hice. Sinceramente estoy. Me cost0, pero estoy. Pero tuve, ya te digo, por

€S0 Y0 soy una eterna agradecida, tuve ayudas.

CPEB9: (suspiro) Es una lucha, ¢no?, uno tiene que... luchar a veces y... y hacer
esfuerzos para conseguir las cosas, ¢no?, porque... a veces te ayudan, pero
algunos luchando lo consiguen. Nosotros tenemos todo, aca estamos... ahora
estamos comodos, pero si, tuvimos que trabajar para poder, para que las hijas

estudiaran, ¢no? y salieran adelante. Ayudar, darles una mano. Ellas hoy nos dan
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a nosotros, viste.

CPEB11: Si, bueno comencé una carrera que no me convencié, asi que la
abandoné. Este, porque me di cuenta que no era lo mio. Eso cuando era joven.
Eh... y a partir de ahi comencé con trabajos bastante buenos digamos. Y bueno,
me dediqué a eso, a trabajar, este... Eh... y bueno y siempre tuve esa materia
pendiente, en cuanto a lo que es la gastronomia, asi que bueno, eh... El afo
pasado comencé como... a meterme un poco mas en el tema, y a sacarme las
ganas de hacer lo que realmente tenia ganas de hacer. Este... y bueno, y estoy
contenta con eso. Eh... mis suefios este... digamos que un poco se han visto
siempre relegados...Entonces este... me dediqué a eso, a que mis hijos salieran

adelante, y darle lo mejor a ellos.

CPEB7: Bueno, llegué a la docencia por casualidad. Si bien fue mi vocacion,
porque con los afios me di cuenta que me encantaba ensefiar desde... desde que
estaba en el liceo. Y bueno, hice cuatro afios alli, hice practica docente y de a

poco me fui... me fui dando cuenta que...que yo podia viste.

CPHBL1: Ah, bueno mi familia y después tener un lugar donde poder vivir bien,
cémoda y estar bien econémicamente. No tener que pasar ningun problema.
Como que la paz, y poder estar muy tranquila. En realidad yo dejé de estudiar, y
dejé mas o menos todo, porque tuve ataques de ansiedad y panico y todo. Y
cuando fui retomando toda la vida terminé de estudiar y eso, y bueno... Ahora
empezare a trabajar.... Nada en particular.. Buscar trabajo, plata, y nada mas. Me
habia anotado en la UTU para estudiar marketing. Y voy a empezar el afio que

viene supuestamente.

CPHAZ2: Yo por ejemplo también trabajo en el area de docencia particular, porque
el tema econdmico es importante, entonces hago clases particulares, en casa y
agarro todas las asignaturas. Porque claro, tengo formacién de repente en... es
como raro, pero... no sé si es raro, pero... no me dedico exclusivamente a hacer
clase de (asignatura) o de (asignatura) o de esto. También estudio otras
asignaturas. Y ahi me di cuenta que lo mio es mas la docencia. Es... no sé, hice

carrera docente.

CPHA4: Si, que demoro mas. Me cuesta desconectarme y después dedicarme a

lo mio. Como que... poco tiempo y esta la mente es como que... enfocarme me
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cuesta, para después dedicarme a lo mio, tratar de... Es como que yo cumplo con
ella, pero también tengo que tener mi espacio para dedicarme a lo mio. No sé, o
me levanto mas temprano, o me quedo de noche mas tiempo. Pero siempre un
lugar para mi, ...porque si no tampoco no... no puedo. Mi objetivo es terminar la

carrera...

CPHAS: Importante, importante, asi el mas, el nacimiento de mi hija. Este... Y
bueno, no sé, el haber podido, como te decia que me compré un apartamento.
Digo el haber podido este... hacer, digo yo me separé cuando mi hija tenia 6 afos,
y bueno, digo... el papa vive en Buenos Aires, entonces en realidad digo, si bien
tengo su apoyo para todo lo que necesito, muchas veces fisicamente no esta. Y
nada, y siento que igual... he podido hacer este... un montén de cosas, este... No
sé, siento que... que voy... que... que voy para adelante. De momento lo que
tengo en mente es ta, es... volver a poder tener mi espacio. Digo ta, eso es como
lo mas importante. Este... si bien te decia, no sé qué tanto... como va a funcionar
eso, pero digo... nada, este... de momento creo que... Mismo para mi hija también

digo... eh... tengo que darle un poco su... que vuelva a tener su... su espacio.

Cuando indagamos sobre quién o quiénes han colaborado en sus proyectos la
respuesta es ampliamente relacionada con la familia. Aqui también se puede ver la

importancia de las redes de apoyo para llevar adelante sus proyectos.

CPEBL1: Tuve el apoyo... tuve el apoyo de mi padre, pero también tuve el apoyo
de mi madre incondicional. Mi madre era la que me esperaba si yo tenia, por
ejemplo, yo en... hubo un tiempo que estaba trabajando y también estaba
estudiando, y mi mama decia "yo no... yo te voy a esperar todos los dias". Y mi
mama todos los dias, llegara a la hora que llegara, ella estaba esperandome.
Preguntdndome qué me pasaba, como estaba, cdmo me sentia. Todo asi. Mi papa
me acuerdo que en cierto momento yo me tuve que ir de una empresa que estaba
trabajando. No estaba trabajando muy bien. Y mi papa me dijo, no te pongas triste,

no trabajes mas, segui estudiando y no trabajes mas.

CPEB7: Mi esposo, 100%. Si, si. Cuando yo lo conoci, te digo, estaba terminando
el liceo y no tenia la menor idea de qué... Queria seguir, pero no tenia la menor
idea. No me daba cuenta. Yo no era consciente... sabia que me gustaban las
letras y no lo... no las ciencias, eso si estaba claro, este... Y bueno, ya te digo, él

tenia 20 y fue y me consiguié informacion. Me trajo todo impreso, las distintas
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carreras que habia, donde se hacian, todo me trajo. Tenia 20 afios y una madurez.
Yo lo admiré desde el primer momento que lo conoci, lo admiré. Si eso es
enamorarse.... Pues me enamoré...y mis padres, que siempre me apoyaron, en
el sentido que lo que yo decia, se hacia. Nunca me dijeron, nos gustaria que
hicieras tal carrera o no, no, jamas, jamas. Siempre de acuerdo conmigo. Si yo...

como que tenia fe en mi. Si yo elegia, bien estaba y... y asi fue.

CPHAZ2: Ahi vuelvo a lo mismo, creo que fue la familia y los amigos y... eso...
fundamentalmente. Bueno, digamos, quitando que... o sea, mi familia siempre fue
de clase media, clase media, media, media, pero... siempre nos impulsaron a
estudiar, a leer, esto, lo otro. Y como las necesidades bésicas siempre estuvieron
cubiertas. Los dramas que hubo fueron de otras indoles comunes y corrientes.
Nunca pas6 que no teniamos donde vivir, que no teniamos... ;entendés?, que

comer, esas cosas.

CPHAZ3: Eh, bueno fue mucho esfuerzo, que también por suerte... tuve la suerte
de que mis padres me... me apoyaron y me ayudaron en... en lo que yo queria
hacer... eh pavadas ¢no? pero como ir... no sé, irme a buscar a facultad a las
once de la noche igual, porque salia... cosas asi. Y... y ta, y... y todo, porque para
estudiar, 0 sea, nunca me exigieron para que empezara a trabajar a determinada
edad por... Entonces empecé a trabajar yo por mi cuenta digamos, por necesidad,
tema también porque la carrera es larga y necesitas en un momento también tener
experiencia. Pero... eso sin duda fue... muy importante y... de mucha ayuda, el

apoyo que me dieron.

Encontramos diferentes posiciones subjetivas entre las esposas y las hijas, las mismas

configuran el hallazgo de particularidades del cuidado en la poblacién estudiada.

Las esposas evaltan su vida a la vez que se proponen nuevos proyectos. Las hijas, por
su parte, evallan su situacién actual: qué estan haciendo y como.

Todas se interrogan qué esperan del futuro.

Con respecto a los efectos de la practica de cuidado en su vida, el analisis nos muestra
que, en lineas generales esta en relacion con el vinculo que cada una tiene con su
familiar. Si nos adentramos en el analisis, vemos que al mismo tiempo influyen en el
vinculo, la valoracion de dependencia que cada una hace de su familiar, los recursos
gue tienen para satisfacer necesidades, los significados y expectativas que tienen con

respecto al cuidado y a la dependencia, asi como contar o no con cuidados formales y/o
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redes familiares.

Podemos ver que las esposas refieren en gran medida al cuidado mutuo (Carbajal,
2014) que se da cuando el cuidado esta asociado a practicas que son reciprocas.
Vinculadas también a la interdependencia en los cuidados alli donde las participantes

refieren a los cuidados que reciben de sus esposos.

CPEB9: Ah, no, él es... yo qué sé, él lo que puede me cuida y hace, pero no... Yo
pienso que las mujeres son, es mi manera de pensar, estamos mas eh...
dedicadas a atenderlos mejor me parece. Pero yo no me quejo, eh, entre lo que
él puede, cuando yo me siento mal, esta pendiente cuidandome. Igual me trae...
me... me prepara la leche y viene con su bandejita ahi... a atenderme, yo lo dejo,
porque a él le agrada y se siente bien, viste... Yo lo puedo hacer, pero si él dice,
te hago la leche, yo lo dejo viste. Hay que darles también participacion a ellos, no
hacerlo todos nosotras. Mientras él puede yo lo dejo, porque a él también le... le

hace bien.

Las esposas refieren a que su proyecto se replantea o reformula a partir del aumento
de la dependencia de su familiar, asi como también de su propio proceso de

envejecimiento.

CPEB3: Bueno, yo qué sé, no sé. La vejez... Bueno, la jubilacion me trajo libertad.
En el sentido de que yo podia hacer... podria hacer lo que yo queria. Hacer
gimnasia, hacer esto, hacer lo otro, hacer mas vida social. Y se me complicé todo,
viste con... con la enfermedad de (Nombre del esposo). Entonces para mi la vejez
es una carga. Porque si yo fuera mas joven estaria trabajando, él también... Si yo
me pudiera sacar esta mochila que tengo encima, entonces creo que seria una
bendicion la vejez, en el sentido de que... poder hacer cosas que no pude hacer
cuando era mas joven, porque tenia tres hijos que criar, tenia mi trabajo. Yo
siempre fui muy responsable de mi trabajo... y bueno... Habia cosas que me
hubiera gustado hacer y no las hice. Pero ahora que podria, por otro lado, no

puedo tampoco.

Por su parte, en las hijas vemos una division que tiene que ver con la situacion socio-
econémica. Para quienes se encuentran en una mejor situacion socioecondmica,
refieren acceder a estrategias de cuidado que les ayudan a conciliar las practicas de

cuidado con su trabajo y su familia. Para quienes se encuentran con peor situacion
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econdmica, refieren tener dificultades en la basqueda laboral, dificultades para finalizar
sus estudios y dificultades para lograr la independencia econémica y de vivienda que
para la mayoria de las hijas entrevistadas se torna un objetivo tan importante como
dificil.

En las hijas entrevistadas aparece la preocupacion por que a su familia “no les falte
nada” y se reflejan en las multiples estrategias que desarrollan para lograrlo. Estudios
socioldgicos denominan a esta poblacién como ‘generacion sandwich’, porque “atienden
tanto a su descendencia como a sus padres mayores, lo que les impone una fuerte
presion econdmica y social” (Montes de Oca, 2019, El cuidado de las personas mayores,

responsabilidad del Estado).

CPHAZL: Y... mis hijas. Mis hijas... es 100 por 100. Mis hermanas también. Mis
hermanas también. Como yo... En realidad, mis hermanos en el correr del dia,
para poder cuidar a mis hijas o... o mis hijas estaban en el liceo. No cuidarlas, sino
estar alerta de que precisaran algo, o precisara mi madre... Porque siempre le
dejabamos todo a mano, mientras yo estaba trabajando, por ejemplo. Y después
en la tarde, que yo me iba para el liceo, ya estaba... ya estaban mis hijas y yo...
esas dos horas que estaba ya le dejaba todo, si queria banarse, si queria... ya
almorzar temprano. Muchas veces almorzaba temprano. Se acostaba temprano
también. Entonces ahi pude... pude hacerlo perfectamente y sin problema. Y ta,

y el apoyo de mi hermano también, que vive enfrente, viven cerca también

El analisis en este estudio, nos muestra que las hijas refieren querer y/o necesitar pasar
mas horas en su casa, algunas lo relacionan con el lograr realizar las practicas de
cuidado y otras también con el disfrute de compartir mas tiempo con su familia.

En el caso de las hijas que tienen actividad laboral, en su mayoria han optado por
trabajar desde su casa. Consultadas en la entrevista si este movimiento fue a partir de
la situacién de cuidados, refieren a que la situacién de dependencia de su familiar ligada
a que la pandemia por Covid-19 permitié en algunos casos llevar adelante sus tareas
laborales en su domicilio. Podemos pensar entonces que este movimiento, se configura
como una estrategia de cuidados.

Por otra parte, para las hijas que al momento de la entrevista se encontraban
desocupadas y en busqueda laboral, se observa una tension entre la necesidad
economica de trabajar y la preocupacion de que su familiar no se encuentre solo/a en
las horas que se ausente de la casa.

Un estudio anterior Batthayany et al. (2013) muestra preocupaciones similares, al decir
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“Mas alla del porcentaje de poblacién dispuesta a abandonar su empleo, la gran
mayoria de los varones (63.3%) y sobre todo de las mujeres (71.9%) tomaria
acciones que modificarian sus vinculos laborales en caso de que sus padres o
parejas tuvieran necesidades de cuidado ya que no les parece posible continuar
en la misma situacion laboral. Esto revela, entonces, la imposibilidad actual de las
personas que trabajan de hacerse cargo del cuidado de dependientes

manteniendo incambiadas sus condiciones laborales”.

Por otra parte, encontramos gue esto para las esposas es diferente.
Ellas refieren a querer y/o necesitar pasar mas horas fuera de su casa y para ello

desarrollan diferentes estrategias.

CPEB3: Yo me organizo el dia, o esas cuatro horas que viene la persona a
cuidarlo, me anoté en un curso de italiano, que hace tiempo que queria estudiar...
en hidrogimnasia. Estoy haciendo un curso de literatura también, que me
mandan... me mandan cuentos cortos y después el profesor nos hace una critica

del cuento, en fin.

CPEB2: Y yo empecé a salir, no era todos, primero fue un dia y después dos
dias... mas de eso nunca sali. Pero, o si tenia que salir a hacer alguna compra,
me sentaba a tomar un cafecito. Pero eso me ayudé muchisimo a salir del bajon
terrible que tenia de la depresién terrible que, claro, él estaba en una depresién
horrible y... y yo también. Y la neuréloga me ayudo6 a salir asi muchisimo. y
después el apoyo de... el apoyo psicologico que bueno, que qué pensas, como lo
vas a solucionar después, como... qué pensas... como llevar... bueno, todo eso

ya lo fui solucionando y resolviendo. La vida dir4, dispondra.

Como hemos visto, desde distintas realidades se manifiesta que los arreglos para
atender a las personas no alcanzan y esto plantea la necesidad de re pensar versiones
simplificadas del cuidado, obligando a replantear las bases sobre las que se organiza el
sostenimiento de la vida (Vega, Martinez y Paredes, 2018). Poner en el centro este
problema, posibilitara quizas que el proyecto de vida, o los modos de proyectar en la
vida presente mejores condiciones de posibilidad, dado que en este contexto el proyecto

de vida se relaciona mas con un problema o desafio.

84



La vejez, qué pregunta

Hay gente menos joven que otra, eso es todo.

Simone de Beauvoir

Qué agradable no ser joven. Qué agradable no prestar
atencion a lo que la gente pueda pensar.

Virginia Woolf

“Crohn me ha hecho devenir anciana tempranamente y me
parece muy bien. Es un devenir anciana que me gusta
mucho. Esa es una de sus potencias, y la vejez, pese a lo
gue lo que cree la gente subjetivada en las bondades de la
innovacién, lo nuevo y lo joven, tiene potencias
maravillosas a invocar. Una de ellas es poder decir lo que
se te viene en gana, sin vergiienza ni miedo; la otra es que
te dejan en paz, literalmente, ya no te reclaman
socialmente. Y eso brinda tiempo para crear y vivir’

Leonor Silvestri

Se pueden observar diferentes nociones de la vejez, que la consideran como algo
negativo, pese a reconocer el hecho de que es posible envejecer de otra manera.
Aparece asi la contradiccion entre algo que causa un fuerte rechazo, actitudes que
podemos leer desde el paradigma de vejez igual a enfermedad y un paradigma

emergente en el que se pone el acento en el disfrute de lo que si, adn, se puede hacer.

Algunas esposas, quienes viven la etapa de la vejez, refieren llevar adelante estrategias
para vivir los cambios del envejecimiento, principalmente asociadas a los cambios
fisicos del cuerpo. En el analisis observamos que subyace una idea hegemonica del
cuerpo como instrumento, lo que ha sido sefialado en anteriores estudios (Berriel y
Pérez, 2007). En su relato, remiten notoriamente a la dificultad de aceptar la vejez y
expresan no darse cuenta de que son personas viejas, asi como a la dificultad de
asumirla. Como veremos, en otros casos también podemos observar los motivos y
sentimientos que caracterizan el pasaje hacia el reconocimiento de si mismas viviendo

la vejez.
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CPEB1: No. Por ahora, hasta ahora no. Y es horrible eso, porque yo le decia al
doctor, a mi me toco también... y sigo en el plano del agradecimiento, que yo no
tuve enfermedades, yo no he sido operada de nada. Entonces claro, me cae esto
de un dia para el otro, me voy un dia a sentarme en la cama para acostarme, y
este dolor aca. Tuve dolores en la columna pila, los traté, todo, pero como ese
ninguno. Entonces yo... ese dia para mi fue como (hace un sonido como pasar
raya). Después sali. Sali de esa, y bueno y me di cuenta que no puedo lo mismo
que podia antes. Pero es una necedad mia, sin duda alguna. Porgue tengo que
ser consciente que casi, el afio que viene cumplo 80 afios. No es facil la vejez. No
es facil asumirla. Por ejemplo, esta imposibilidad que yo tengo ahora me cuesta
horrores. Me cuesta horrores, me cuesta no poder hacer lo que quiero. Hacerlo
con mas rapidez, poder planificar con... de otra manera. Entonces me cuesta no
servir para... porque también me canso. Viste ya no estds como... siento
cansancio. Siento ganas de no hacer nada en cierto momento. Y yo nunca fui de
no... de no hacer nada. Siempre estuve en... por ejemplo, ahora tengo una pila
de trabajo de beneficencia, y los estoy ahi... piloteando. Pero yo creo que es

propio de la edad, que uno va perdiendo la vitalidad.

CPEB2: La vejez, empieza lamentablemente cuando los demés te la reconocen.
Porque yo no me sentia vieja. Yo iba en el auto y me decian, este.... pase abuela,
los cuidadores o la gente que estaba parada y... Cuando me empezaron a decir,
pase abuela, yo dije, ay como estaré, pero no me sentia vieja igual, por mas que
fuera... Yo era abuela, pero no me sentia vieja, para nada. Hasta que tuve que
empezar a quedarme en casa porque empecé a caerme. De eso hace 3
anos...pero no esperaba que fuera todavia, esperaba ser vieja para eso... date
cuenta que ya tenia 70 afios. Pero hasta...hasta ese momento, y lo que me

costo.... darme cuenta que estoy vieja, no te puedo dar... no te puedo decir.

CPEBS5: Ahora he empezado a pensar y digo, jufa!, porque claro, uno también
tiene dolores, uno también tiene problemitas... Por ejemplo, yo toda la vida sufri
de la columna, asi que por eso siempre hice gimnasia y me cuidé mucho.
Entonces... yo qué sé, pero.... comprendo que cada vez es mas dificil

sobrellevarlo.

Se destaca el papel que la actitud subjetiva jugaria con relacion al envejecimiento. Esto
parece fundarse en el antiguo y ya mencionado estereotipo que disocia el

envejecimiento planteando que habria una edad del cuerpo y una edad del alma. Es
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decir, en estos fragmentos podemos ver que algunas participantes han tomado distancia
del estereotipo de vejez asimilado a la enfermedad y a la discapacidad.

Asi aparece la idea de cambio de paradigma, mas o0 menos consciente. Es decir,
conviven en una misma persona una idea de vejez desvalorizada, improductiva, pasiva
y una idea envejecimiento que revierte la anterior. Da la impresién a veces de que la
idea de un paradigma emergente parece sostenerse sobre la negaciéon de la vejez o la
escapatoria de ella. Como han planteado algunos autores, es como si se intentara decir

gue la cuestién es no parecer viejos (Rodriguez Freitas Silva, 2008).

CPEBG6: Bueno, yo me cuido, no soy... una de estas chicas ((risas)) Te digo
chicas, tengo 69, pero bueno, todavia me considero un poco joven ((risas)) Todo
es seguin cémo uno vaya llevando los afios ¢no? Algo natural, para mi es natural
envejecer. No me siento mal por ser este una persona mayor, no. Lo que pasa
que yo pienso que los afios hay que saber llevarlos ¢no? Todo tiene un tiempo en
este mundo ¢no? Y la vejez, bueno, hay que saberla llevar. No me amarga ser
vieja, no. Eh, méas alla de que tengo algun dolorcito, o algo, voy tratando de

llevarla, con alegria ¢ no?

CPEBA4: Eh, no. A ver... hasta ahora nunca habia pensado, y ahora todavia no lo
pienso. Yo me considero una mujer que estoy, digo por supuesto y aceptando la
realidad, no es que me creo una pendeja, ni mucho menos. Pero este me
considero una mujer vital, qgue basicamente mi vitalidad est4 aca (sefiala su
cabeza)), entonces eso me permite... bueno, seguir interactuando. El fisico es que
va... va mermando su capacidad... dinamica... Pero bueno, ta, en la medida de
lo posible mantenerlo lo mejor que se pueda. Pero creo que... el envejecimiento

esta aca ((sefiala su cabeza)) donde vos... de ahi envejezcas...

CPEBTY: Y bueno, es una etapa mas de la vida. Hay que... aprender a... asumirla,
a valorarla muchas veces. Es en un abrir y cerrar de ojos ya... te encontras en una
etapa de la vida que... bueno por suerte llegaste, porque hay otros que quedan
en el camino, ¢no? Estoy, este... me siento... me siento todavia fuerte y... sé que
puedo ayudar. La vejez en si no es mala, el tema es el deterioro que te ocasiona
en algunos aspectos, eso es lo malo, este... Conozco mucha gente mayor que...
gue tiene una calidad de vida excelente. A veces lo elegis otra vez no, no, uno no
lo elige, te vienen las patologias. Y bueno, tengo un yerno nuevo, de treinta afios
gue dice que él quiere ser viejo, que le gusta ser viejo. Dice, no, yo me llevo muy

bien con las personas muy mayores, dice, me gusta, porque a mi me gusta ser
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viejo. Ah, digo yo nunca escuché cosa igual... Asi que yo valoro, yo valoro eso.

Por su parte, las hijas en su mayoria mencionan no pensar en su vejez y principalmente
vinculan la vejez con la incertidumbre de no poder conocer a priori cdmo vamos a vivir
esa etapa de la vida.

Ante la pregunta sobre cdmo se imaginan su vejez, ellas relatan los temores que tienen
vinculados al deterioro de la salud y las expectativas sobre como esperan vivir la vejez.
Confirma lo recogido en el analisis, resultados similares en anteriores investigaciones
(Berriel, 2003; Carbajal, 2014) en la que la nocién subjetiva de salud aparecia
subordinada a la actividad como dato empirico, es decir un viejo activo es un viejo sano

Y un viejo sano es un viejo activo.

CPHAZ2: Bueno, no fue un tema que me preocup6 mucho nunca. O sea, no sé me
parecia tan natural como lo otro. Pero capaz que porque me estoy acercando y yo
viste que tengo sobrepeso, yo qué sé. Entonces el tema de que me duelen las
rodillas, todas esas cosas, que me cuesta mas hacer tal cosa o tal otra, me da
cierta como cosita de tristeza, en el sentido de que veo a mi mama también, y me
da como cierta cosa, pero yo creo que es como... estoy en paz con €so, mas o
menos en paz, se me ocurre. No es algo que me asuste demasiado, ni nada. A
veces me cuesta, veo a mi mama a veces y se me parte el alma verla que esta
mas viejita y cosas de esas, pero... Lo que si me aterra es que sufra mucho. Eso

me da terror, pero como no ha pasado, yo qué sé.

CPHB4: No sé en realidad, la verdad no sé. Como creer... ni idea, no, ni idea. Sé
que esto... eh... es dificil, creo que es solitario, creo que es... que puede llegar a
ser solitario, puede llegar a ser triste. Pero también depende de cédmo esté, porque
yo he visto personas mayores que realmente estan muy licidas y a la vez estan
muy fisicamente... activas... Y digo qué divino, me encantaria. Entonces es como
que bueno, capaz que si, con mi ansiedad, con mi locura, capaz que llego asi,

porque te digo... Pero digo... como que... creo que inventaria cosas para hacer.

CPHBS3: La vejez deberia mira, que loco porque cuando te dicen vejez, lo que
pasa que... que la de la vejez depende de... de... de cdmo le toque a cada una
también. ¢ No? Porque no es lo mismo si te toca a una vejez... bueno sana, que
si no te toco la vejez sana. Si te toca una vejez sana, la vejez deberia, no es asi,
pero deberia ser un niumero. Creo. Deberia ser un nimero. No creo que no pasa

€s0, porque viste que aca pasas los... aca no, en todos lados, pasas los sesenta
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y cinco afios y ya sos un crater que se va a quedar ahi, un potus, que se tiene que
quedar a hacer la fotosintesis, no sé. Viste que hay... esta como... como el

concepto de ese de vejez, quédate a mirar la tele, ¢no?

CPHAZ3: Eh... no sé yo... claro, lo que... por ejemplo, escucho mucho a mi madre
decir que... ella nunca se imaginé que iba a estar asi a esta edad. Claro, como
que en realidad esta bueno poder disfrutar o hacer las cosas que querés hacer
antes de... La vejez si...yo qué sé, yo espero... poder estar bien, pero nunca
sabes como puede desenvolverse todo y... pero me gustaria bueno, si, poder
disfrutar, bueno, de la familia. Si tengo nietos, de los nietos. Este, bueno, eso,
intentar tener la mejor salud posible. Pero, es algo como que en realidad es dificil

y nunca sabes como vas a estar y... y bueno, eso.

Entrevistadora: Ahi esta y con respecto a la vejez ¢qué es para vos la vejez?

CPHB1: Supongo que es, lo que deberia ser... este... no me sale la palabra, dame
un segundo. Porque no es informacién. Conocimiento es la palabra. Conocimiento
con achaques. Mucho conocimiento de haber vivido un montén de cosas y
experiencias, y un monton de achaques de cosas que ya no pueden hacer y

moverse y...

Principalmente los significados que portan sobre el envejecimiento y la vejez estan
asociados a los significados de dependencia y de autonomia que cada una tiene, asi
como a sentimientos de soledad y de tristeza.
Si bien tanto para las esposas como para las hijas la autonomia e independencia es una
expectativa deseable para la vejez, en el caso de las esposas presentan una mayor
preocupaciéon y temor por no llegar a ser una carga para su familia.
Esto nos muestra la tensién que presentan las participantes que ya se encuentran en la
vejez, entre vivir rodeadas de sus afectos y de su familia, pero sin presentar
dependencia.
En una relectura de Salvarezza que realiza Berriel (2010, p.102) plantea:
El principal aporte de la conceptualizacion salvarezziana del término viejismo
radica en su vinculacion con los procesos identificatorios. De este modo, el autor
sienta las bases para la compresién de la inscripcion de la visiéon negativa del

envejecimiento y la vejez en el propio proceso de constitucion del sujeto.

Podemos ver, que en concordancia con anteriores investigaciones ‘“a autonomia

asociada a la independencia ha adquirido un valor social a conseguir, devaluando
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a su par contrapuesto la dependencia” (Carbajal, 2014, p.71).

CPEB11: Que no me gusta, es un tema que no me gusta, no, no me gusta. A ver,
este... coOmo me imagino que me voy a morir pronto y ya esta. Este... eh... me
imagino tener una vejez, quiero que esa vejez sea sana, sobre todo, este... que
yo pueda, este... manejar por mi misma, ta... No soporto la idea de depender de
nada, ni de nadie. Realmente no, no lo... no... Sé que capaz que me pasa, porque
bueno, uno no puede elegir como se va a terminar la vida, ¢no? No quiero ser una
dependencia para mis hijos, para nada. Capaz que interiormente sé que no voy a
llegar a eso, pero siempre pensé lo mismo sabés, nunca... siempre pensé, no
quiero depender de mis hijos, no quiero ni que me tengan que cuidar, ni que
vengan a vivir conmigo, ni que me tengan que llevar a casa de ellos. Yo quiero
vivir sola en mi casa, o sola con (nombre esposo). Pero no dependiendo de ellos,

de ninguna manera. Y tampoco en un residencial.

CPEB5: Y pienso, que... que, que terminaria en una casa de salud, para no
distorsionar la familia de mis hijos, porque evidentemente, no me gustaria de

ninguna manera.

CPEB9: Y no sé, tendria que ser... seria muy lindo si uno estuviera siempre
rodeada con los nietos, con la... con la familia. Pero uno no sabe cémo, ;no?, yo
quiero tener una buena vejez, no estar molestando a nadie. Pero eso no... no lo
sabe. Pero seria muy lindo poder llegar a... a viejitos y... y llegar... bien, sno? El
esta contento, por ejemplo, tiene 81 afnos y esta... y se siente bien. Yo qué sé. Yo
a veces le digo, ay vos estds mejor que yo, le digo a veces, porque uno esta
cansada o... Pero... no sé mira. Esa seria una etapa muy linda, pero... me
gustaria pasar rodeada de familia. Pero a veces llegamos a viejitos y estamos
molestando, porque ya no podemos hacer cosas y ya tiene que reunirse... los
hijos mas seguido, viste. Todas esas cosas asi que... No me pongo a pensar
mucho. Y... yo pienso que he pensaba si... yo pienso si... como me gustaria
pasarla, ¢no?, me gustaria pasarla tranquila... que no me falte nada, tener salud,
¢no? Ir envejeciendo, pero... no tener la enfermedad del Parkinson, por ejemplo.
Es una cosa que... tiene que estar... siempre siendo ayudado por alguien, ¢no?
Es decir, de acuerdo a lo que he visto en los otros, porque él por ahora se arregla,

¢no?, pero...
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En concordancia con estudios anteriores, se pone de manifiesto coémo los significados
y narrativas que, sobre el cuidado, la vejez y la dependencia portan quienes estan
involucrados en las practicas de cuidado, se encuentran en estrecha relacion con el
sufrimiento o bienestar con que serd vivida esa situacion (Carbajal, 2014; Carbajal, et.
al., 2019).

En las entrevistas encontramos que, al desplegar las imagenes positivas y negativas de
la vejez, aparecen frecuentemente figuras de personas mayores del ambito familiar o
del ambiente cultural de las participantes. Podemos entender que estas figuras
funcionan como referentes que colaboran en la elaboracion de ciertos modelos

identificatorios

CPEB7: Yo pienso en mi abuela, con mi edad, estaba de baston, apenas
caminaba, y bueno, estamos hablando cuéntos afios atrés, en la década del 60.
Tenia mi edad y ya no servia para nada. Ta, si... capaz que era su caso. §No?
Pero... pero no, no. La vida antes era distinta. Conozco mucha gente mayor que...

que tiene una calidad de vida excelente.

CPEBL11.: Y te digo, la vejez, cuando veo una viejita que esta perfecta, no s€, una

Carmen Moran, por decir, una Cristina Moran, por decirte algo, la adoro.

CPEB4: Y la enfermedad un poco te enfrenta con eso, la vejez es la enfermedad,
no siempre, no siempre. Tengo tias muy longevas y que la van llevando bien.
También te digo que en esos... en esas redes de las que participo, tengo figuras
longevas que permiten seguir haciendo esas actividades, que son gratificantes y...
y las podés seguir desarrollando. Pero es... es el tema de la limitacién, la limitacién
y la dependencia. Son dos cosas a las que... es dificil resistirse y bueno, hay que
buscarle la vuelta, ¢no? La dependencia con independencia y... yo qué sé, y la

limitacion lo menos limitante ((risas)).

CPHBL1: Ni idea, supongo que por ver a mis abuelos o cosas asi. De como van
deteriorando y todo ver, diciendo, uh yo esto no lo quiero. Si lo puedo esquivar,
mejor. Me parece una edad donde uno ya sabe bastantes cosas y no empezaron

los achaques. Por ahi vendria ((risas)) la edad perfecta.

La asimilacién de la vejez a la enfermedad ha sido sefialada como el prejuicio mas

extendido en el marco del conjunto de estereotipos que constituyen lo que se ha
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denominado viejismo (Salvarezza, 1993; lacub, 2011). En las participantes estas ideas

mantienen una importante vigencia. Aparecen significados que estarian ubicados en un

modelo deficitario de envejecimiento y contrapuesto a un modelo de envejecimiento
exitoso. Esto a su vez produce las condiciones para que aparezca uno de los temores
que mas claramente se registra con relacion a envejecer en las participantes: el miedo

a la dependencia, a la pérdida de autonomia funcional, social y psicolégica.

Una cuestion central a subrayar, en la linea de los aportes de Ricardo lacub es que
“‘en la medida en que podamos salir de ciertos modelos de “normalidad y
patologia”, es que la vejez excede en gran medida la dimension de salud o
enfermedad; que la nocién de salud se basa en normas rigidas asociadas a la
juventud y que existe una lectura moralista que ejerce controles sobre aquellos

que tienen  cuerpos diferentes a la norma” (2011, p.65).

Esto ultimo podria verse expresado en los siguientes fragmentos:
Entrevistadora: ¢Y en tu propia vejez has pensado?
CPHBL1: Siempre dije que no queria vivir mucho mas de los 45.

CPEB11: Siempre pensé lo mismo, siempre, desde joven, tendria 20 afios y ya
decia que... no, es una etapa que me parece que no... que no quisiera vivir.
Quiero vivir mientras esté bien, el dia que no esté bien, no quiero estar mas. Y
siempre digo que ojala que sea repentino, asi de golpe y ya esta. Porque cuando
murié mi padre, para mi fue durisimo, porque murié en 10 dias y estaba perfecto.
Pero después entendi que fue lo mejor que le podia pasar, o mejor. Y eso es lo
que yo deseo eh... para mi, realmente creo que lo mejor que te puede pasar, es
disfrutar hasta el dltimo minuto. Mi suegra pas6 lo mismo, se murié en tres dias, y
fue espectacular, porque... porque vivieron hasta el ultimo minuto viste. Entonces
eso es lo que yo espero que me pase. Eh... no quiero pensar en una vejez asi,
que vengan a visitarte, y que vos... este, te tengan que cuidar y que cambiar los

panales y que... darte de comery... 0 sea, no. La verdad que no. Espero que no.

Nuevamente la asociacion entre vejez y muerte, da cuenta de la significacién social de
la vejez. Los significados que surgen se relacionan con la muerte, el fin, la enfermedad,
la pasividad, la dependencia, la falta de éxito y con el aislamiento. La “retérica del
envejecimiento exitoso” sostenida por las participantes, de acuerdo con Asquith (2009,
p. 265) favorece este concepto de las cualidades que tendra el envejecer como una
circunstancia propia de la vida privada de las personas.

“Esta idea de que alcanzar o no los canones prescriptos para el buen
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envejecimiento pasa por la manera en que cada individuo, cada familia, cada
configuracion familiar y microsocial, aborda la empresa de vivir y, por lo tanto, de
envejecer, oculta un analisis complejo sobre los mecanismos sociales que
configuran desiguales prondsticos en ese curso para distintas personas y grupos
sociales, desigualdades que la accion social, técnica, profesional, académica y

politica parece estar llamada a incluir en la agenda” (Berriel, et al., 2013, p.31).

Esta posicion lleva a algunas personas, como podemas ver en los fragmentos citados,
a afirmar que preferirian la muerte a transitar los pesares de la vejez. Esto nos recuerda
a Jeremiah de Saint-Amour, el personaje de la novela “El amor en los tiempos del célera”
que expresoé: “nunca seré viejo” (Garcia Marquez, 1985, p. 26), quien en las primeras
paginas de la novela cumple con “la determinacién irrevocable de quitarse la vida a los
sesenta afios” (1985, p. 26).

La vejez, ya sea vista como una etapa vivida o por vivir, interroga estilos de vida,
modelos, impone la mirada de los otros, la lupa en el tiempo, lo que nos falta por vivir,
la comparacién de como seria si la enfermedad no estuviera presente, como vivieron
otros cercanos a mi, los miedos sobre la dependencia, sobre la incertidumbre de la vejez
propia y sobre lo que conocieron de la vejez de sus familiares y/o allegados. De cierta
forma, aun para quienes no se perciben a si mismos como viejos, la experiencia de
cuidar los pone en contacto cercano con el envejecimiento de sus familiares. Cuando
preguntamos por el significado de la vejez, las participantes por momentos se observan

en ese espejo, Yy se interrogan sobre cOmo es 0 sera su propio envejecimiento.

Finalmente, podemos detenernos en un aspecto que emergié en la etapa de andlisis
como coincidente en la totalidad de las entrevistas. Al preguntar sobre la vejez, sobre

Su propia vejez, sobre cémo la viven y/o cémo se la imaginan, las participantes se reian.
¢, Qué es para vos la vejez?

CPEBG6: Y un estado ((risas)) Un estado de la vida ¢no?

CPHB3: ¢Qué es para mi la vejez? Bueno, la vejez... ((risas))

CPEBS5: Bueno ((risas)) ... yo qué sé, mira... en un primer momento la elogiaba,

hasta hace, yo qué sé, un afio y pico, yo creo que la elogiaba.
CPHBL1: Ni idea ((risas)).
CPHAS: Pienso en cdmo me gustaria mi vejez, bueno, poder disfrutar ((risas)).

CPEB9: La vejez ((risas)), ay... todavia no me siento vieja...
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CPEBA4: Eh, ((risas)), la vejez, qué pregunta.

Podriamos haber profundizado, indagado mas en esa risa en el marco de la entrevista
si hubiésemos notado la coincidencia de este modo de respuesta. Asi, hubiésemos
podido saber mas sobre los motivos, seguramente heterogéneos, de estas risas. Siendo
que no tenemos mas elementos que las risas y el contexto en el que se dieron, podemos
pensar en algunas formas de explicarlas.

Si recurrimos a la vejez como un “defecto” que causa verglenza, esta expresion, la risa
de las participantes se vincula con la definicion de vejez que propuso Simén de Beauvoir
“para la sociedad, la vejez parece una especie de secreto vergonzoso del cual es
indecente hablar” (1970, p. 7).

Ya Sigmund Freud en su clésico libro sobre el chiste y su relacién con lo inconsciente,
vinculaba a la risa como un modo de tomar contacto con aspectos conflictivos y
dolorosos, evitando el displacer y logrando, por un momento, un monto significativo de
placer (Freud, 1905).

Es dificil, costoso, hablar de la vejez. Podriamos pensar, con Beauvoir y Freud, que la
risa parece permitir a estas participantes un camino para poder decir aquello silenciado
en lo social. Las participantes, luego de reirse, pueden decir sobre sus ideas y
experiencias en relacion a la vejez, evitando al menos en parte la pesadumbre con la
que se la suele asociar en nuestras sociedades.

Podriamos ver en este decir con risas, cierto pivoteo entre estos opuestos que aparecen
en otros fragmentos tan disociados: lo enfermo y lo sano, entre la actividad y la
pasividad, posibilidad e imposibilidad, la alegria y la tristeza, la vida en red y la soledad,
la dependencia y la independencia. Polos en los que, como hemos visto, las

participantes oscilan sin ser del todo capturadas por unas u otras visiones.
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Fotografia de Cecilia Urioste (2020) presentada en el festival internacional de fotografia
(MUFF).
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Conclusiones

Este estudio intentd ubicar a quienes realizan practicas de cuidado en el centro de la
mirada. La riqueza de sus experiencias tal como emergieron en los encuentros son las
que habilitan responder algunas de las preguntas que nos hicimos al iniciar este

proyecto.

Al disefiar el proyecto nos referimos a ellas como mujeres cuidadoras. Sin embargo,
como vimos, encontramos que ellas no se conciben a si mismas de ese modo, no se
ubican a si mismas en la categoria cuidadoras, no se reconocen en ese término, y
encuadran las practicas que realizan desde el vinculo de parentesco: hijas y esposas
gque acompanfan, que estan, como algunas refieren al firme. Esto nos llevé a cambiar el
titulo de la presente tesis: de mujeres cuidadoras, a mujeres que cuidan, dando cuenta
asi de la actividad que desempefian, sin adjudicarles el adjetivo de cuidadoras, lo que
podria ser visto como asumir una identidad de estas mujeres, que no toman como

propia.

Entendemos que este resultado de la tesis podria llevar a repensar los modos en que
desde los ambitos académicos o desde la politica publica son designadas estas
mujeres, es decir como cuidadoras informales. Aunque se trate de un concepto muy
preciso para lo académico y para el disefio de politicas, las mujeres que cuidan no
necesariamente se reconoceran en ese término. Aunque no estuvo dentro de los
objetivos especificos de la presente investigacion valorar el papel del SNIC, entendemos
que es llamativo que ninguna de las participantes ni siquiera lo mencionara, ni a hinguna
de sus prestaciones, cuando se pregunto por los recursos con los que contaban o sobre
las redes de apoyo. Podemos pensar que esta ausencia da cuenta de esta distancia
que aun existe entre las politicas publicas de cuidado y la poblacién objetivo. Para estas

participantes, el SNIC no compone su red de apoyo.

Esta distancia podria explicarse de diferentes modos, sin duda. Si tenemos en cuenta
gue la organizacion social del cuidado actual en Uruguay se configura de tal forma que
las personas asumen de manera individual los costos del cuidado a personas enfermas,
y que las representaciones sociales asumen que las familias y principalmente las
mujeres son las mejores cuidadoras (Scavino, 2017), entendemos que es imprescindible
gue para que un Sistema Nacional Integrado de Cuidados funcione plenamente, ademas
de los aspectos presupuestales y de prestaciones, es necesario que la politica publica
impulse un cambio cultural en torno a las representaciones sociales del cuidado.

Conjuntamente con esto, como han reclamado los movimientos sociales, es
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imprescindible que se fortalezcan las politicas y organizaciones sociales con perspectiva

de interdependencia en el cuidado, que brinden servicios y prestaciones de calidad.

Otra categoria que cumplié un papel relevante en el disefio de la investigacion, y que
luego tomd otros matices fue el de proyecto de vida. Al comienzo, imagindbamos que
ibamos a poder identificar en cada una de las participantes un proyecto de vida previo
al inicio del cuidado, y queriamos conocer como éste se habia modificado a partir de la
dedicacion a las tareas de cuidado. Por diferentes motivos, esto no prospero en las
formas que lo habiamos imaginado, aunque si en otras. Como mencionamos en los
resultados, en las entrevistas no logramos identificar un proyecto de vida que fuera
previo a las tareas de cuidado. No tanto porque no existieran proyectos o modos de
proyectarse, como hemos visto, sino mas bien porque no se trataba de un Unico
proyecto de vida. Respecto a esto se nos ocurre pensar aqui dos alternativas. Por un
lado, podriamos pensar que la investigacion no logré operacionalizar el concepto de
proyecto de vida al momento de realizar la pauta de entrevista, y que la no identificacion
de este Unico proyecto es un efecto de los instrumentos utilizados. Por otro lado,

podriamos pensar otra alternativa quizas igual de probable, pero mas interesante.

En un taller sobre proyecto de vida con personas mayores, Eliana Cortinas (2018) se
pregunta por qué los participantes no han podido responder cuél es su proyecto de vida,
llegando a comprender que las personas estdn mas bien pensando en sus asuntos
cotidianos y los deseos que tienen en el presente. No se encontraban lanzados hacia el
futuro, desarrollando proyectos, como podria considerarse sano desde la perspectiva
del envejecimiento saludable. Podemos pensar, con Graciela Zarebsky, que el proyecto
de vida implica una planificacion mas o menos estratégica de la propia vida (2005). Es
decir, implica tratar a la propia vida como un asunto a ser gestionado, definiendo

objetivos, metas, estrategias, instrumentos.

Esta relacién con la vida propia como un proyecto a ser gestionado fue trabajado
recientemente por Rovira (2022), donde se da cuenta de la relacién entre la perspectiva
de envejecimiento saludable y exitoso con la realizacion de proyectos en que la vida es
unicamente “eficiente, exitosa y feliz (...) Sin embargo, esta promesa se enfrenta a los
procesos actuales de precarizacion de la vida que ponen en discusion la posibilidad de

enlazar la trayectoria vital a lo que entendemos como una buena vida” (p. 262).

En este sentido, luego de analizados los resultados, entendemos que en ellas surgié
efectivamente su perspectiva, su relacion con el cuidado segun ellas lo entendian, sin
perjuicio de elementos emergentes que daban cuenta de componentes de eso que

podemos ubicar en la categoria de proyecto vital.
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Retomando el término de trayectoria vital que trae Rovira (2022), podemos pensar a
partir de la presente investigacion que, ademas de no haber un Gnico proyecto vital,
tampoco existe un solo vinculo de cuidados en la trayectoria vital de las participantes.
Esta trayectoria vital que sostiene el cuidado, en algunos casos a pesar de las
condiciones precarias de existencia, puede verse cristalizada en las expresiones de las
participantes: voy para adelante, pase lo que pase, no me cuesta, me sale mejor cuidar

a otros, lucho y logro las cosas, me considero una mujer vital.

En estos enunciados, como en otros que hemos mencionado en los resultados,
aparecen elementos propios de ideales y de enunciados identificatorios que podemos

ver enlazados en los proyectos de las participantes.

El cuidado se enlaza estrechamente a la trayectoria vital de las mujeres entrevistadas,
gue no Unicamente cuidan hoy a un familiar con EP, sino que han cuidado previamente
o simultaneamente a hijos e hijas, nietos y nietas, otros padres, tio y tias, abuelos y

abuelas, suegros y suegras.

Fue por todo esto que tomamos cierta distancia del proyecto de vida y los efectos de los
cuidados en el mismo, y pasamos a preguntarnos especificamente por las posibles
relaciones entre diagnéstico de la EP y las practicas de cuidado en las vidas de las

participantes.

En este punto, encontramos diferencias sustanciales entre las participantes. En el
disefio de la investigacion incluimos participantes con menos de cinco afios desde el
diagnéstico, y de mas de cinco afios, esperando encontrar diferencias significativas en
relaciéon a la dependencia del familiar respecto a ellas. Sin embargo, lo que encontramos
es que la dependencia no variaba significativamente con respecto al tiempo desde el
diagnostico, sino a tener o no redes de apoyo para la realizacion de las préacticas de
cuidado. Ademas, contar o no con redes de apoyo, en el caso de estas participantes
que no acceden a prestaciones del SNIC, parece depender fundamentalmente de la
situacion socioeconémica que permita 0 no acceder a cuidadores formales, y
significativamente, no de los arreglos en los cuidados en la familia, ya que en todos los

casos las participantes se hacen cargo de las principales practicas de cuidado.

Como hemos visto, la experiencia de cuidado de un familiar con Enfermedad de
Parkinson a la que hacen referencia es altamente compleja. Entendemos que, para dar
cuenta de esta complejidad, es el término ambivalencia el que mejor da cuenta de la
posicion de las participantes respecto a la funcion de cuidado. Ambivalencia, ya que en

las entrevistas encontramos tanto un relato del malestar, del desgaste, del cansancio y
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de la angustia de llevar adelante estas préacticas, especialmente las que las colocan en
una posicién de vigilancia respecto a sus familiares y también las tareas de enfermeria
e higiene. Pero también aparecen, con mayor o menor intensidad, las relaciones
afectivas que se despliegan con las personas cuidadas. Las tareas de cuidado son
vistas como un modo de acompaniar, de estar juntos, de dar y recibir carifio.

Este término de ambivalencia, tomado por Sigmund Freud de Eugen Bleuler, introduce
justamente la posibilidad de que un mismo vinculo, y especialmente un vinculo de amor,
esté habitado por sentimientos de tonalidades opuestas (Freud, 1915). Entendemos que
este término nos invita a pensar en la posibilidad de que ni la persona, ni la politica
publica, ni la academia, ni los psicélogos y psicélogas, tomen posicion favorable hacia
ninguno de los sentimientos opuestos. Podemos pensar, por ejemplo, que en cierta
medida las escalas que pretenden medir la situacion de las cuidadoras a través del
concepto de sobrecarga, tienden a observar Unicamente algunos aspectos de esta
relacion invisibilizando otros. Invisibilizando, fundamentalmente, la ambivalencia de esta
relacion. A la luz de la presente investigacion, entendemos que es fundamental poder
hacer lugar a la posicion ambivalente que sostienen las cuidadoras, tanto desde la
academia y la politica publica, como en la clinica psicolégica.

Esta ambivalencia puede verse claramente en algunas formulaciones de las
participantes como capaz que es horrible lo que te estoy diciendo. También puede verse
en la angustia que le genera a algunas participantes la posibilidad de delegar las
practicas de cuidado. Podemos pensar que esta angustia da cuenta de que tomar
distancia, puede ser vivido como tomar distancia también de los aspectos identitarios, o
mas precisamente identificatorios, en términos de Aulagnier, valorados por las
participantes. Podriamos pensar que no es nada facil para estas mujeres dejar de estar
al firme, de estar siempre. Esto no implica que estén totalmente alienadas a esta
posicién, o que sea sin matices.

Esta posicién se ve conmovida, por ejemplo, cuando las participantes toman contacto
con la necesidad o el deseo de realizar actividades recreativas, de tener tiempo a solas,
de compartir tiempo con otras personas, o incluso de poder atender a su propia salud.
Para quienes cuentan con cuidadores formales este movimiento parece ser un poco
menos costoso, lo que parece dar cuenta de cierta confianza en la experticia de quienes
guedan a cargo. Quienes no tienen la posibilidad econémica de costear este recurso,
pueden hacer ese corte Unicamente realizando grandes esfuerzos, en gran medida
psiquicos, para que otra persona allegada se haga cargo de los cuidados durante un
tiempo mas o menos breve, o dejando al familiar solo durante un lapso también breve,
y atravesando grandes temores de lo que pueda suceder mientras ellas no estan

presentes. Siendo asi, como hemos visto, podriamos pensar que en general el tiempo
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dedicado a otras tareas queda postergado ante la relevancia que tiene para ellas el
cuidar, pero también ante el esfuerzo psiquico que representa no estar, delegar, ser
sustituida.

Existen también otras barreras para el establecimiento de redes de apoyo. En este
estudio observamos que las limitaciones de movilidad que se acentlian progresivamente
con el avance de la enfermedad, dificultan el acceso a las redes de apoyo, incluyendo
el programa PRENPAR y la AUP. Estas dificultades podrian minimizarse si se
destinaran recursos para traslados. y para disminuir las barreras arquitecténicas que

obstaculizan el ingreso y permanencia en estos y otros espacios de participacion.

Estas son algunas trazas que pueden reconocerse en las diferentes entrevistas,
sabiendo que estas dimensiones se ponen en juego en cada relacion de cuidados, y
que las lecturas y acciones que cada una pueda hacer continGan siendo singulares, y
enlazadas en cada trayectoria de vida. Siendo asi, una comprension mas detallada de
cémo se enlaza el cuidado con la trayectoria vital, implicaria seguramente un trabajo
mas extenso con cada una de ellas, y a partir de diversos dispositivos clinicos.

Entendemos que necesariamente el desarrollo de dispositivos que alojen esta
ambivalencia y singularidad, debe salirse de miradas unidisciplinares. Requiere de
practicas integrales que incorporen la dimension subjetiva, histérica y social, y no
Unicamente la dimensién sanitaria. Al decir de Stolkiner, practicas en las cuales el
componente de objetivacion inherente a toda intervencién disciplinar quede subordinado
al reconocimiento del otro como sujeto con capacidad de accién, innovacién y como
sujeto de derechos (2013). Esto no seria posible sin la adopciéon de una perspectiva
interdisciplinaria sin hegemonias ni jerarquizaciones de unas disciplinas sobre otras, ya
gue las posibilidades de mejorar las intervenciones invitan a los y las profesionales a
reflexionar continuamente sobre su practica en conjunto con las personas involucradas

sobre el lugar que tiene la medicalizacion.

En la presente investigacion observamos cémo los ELEPEM son vistos por las
participantes como un recurso al que no desean recurrir ya que lo viven como un
abandono de su familiar en un territorio hostil, donde la vida no sera digna. Entendemos
que este significado de los ELEPEM, ademas de estar asociado a las condiciones
materiales que brindan los centros a los que pueden acceder econOmicamente, esta
estrechamente vinculado a como las participantes conciben el tipo de cuidado que van
a recibir alli. Este cuidado es visto como falto de afecto, como un lugar en el que las
personas van a terminar, o donde son puestos, un lugar en el que quedarian solas. Que
sientan el recurso del ELEPEM como un modo de dejar de estar presente, y no como

un recurso con el que se puede contar para mejorar la calidad de vida de la persona y
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sus familiares, entendemos que tiene que ver con el modo en el que el cuidado es
concebido mayormente en los ELEPEM, como un cuidado medicalizado. Esta
percepcién de los familiares ha sido expresada recientemente por el Movimiento de
familiares y residentes de Establecimientos de Larga Estadia para Personas Mayores
(Carbajal y Di Bartolomeo, 2023).

Estas consideraciones se han expresado en diversos momentos histéricos en Uruguay
y se continlan debatiendo en la actualidad. Algunas de estas tensiones han sido

especialmente abordadas en la tesis doctoral de Mariana Aguirre (2018).

La medicalizacion del cuidado en los ELEPEM se vi6 acentuada durante la pandemia
por Covid-19, cuando las visitas de los familiares fueron suspendidas. Incluso
actualmente, luego de la pandemia, la visita de la familia qued6 bajo la érbita de un
sistema de agenda y no de libre visita como se establece en la normativa vigente

(Decreto 356/2016), y como en muchos lugares se desarrollaba previo a la pandemia.

Entendemos que para que los ELEPEMs puedan ser vistos como un recurso valido y
real para las cuidadoras, para que sean parte de su red de apoyo y no Unicamente una
dltima solucion siempre indeseada, es necesario que se desmedicalice la relacion de
cuidados. Esta tesis ha intentado realizar un aporte en este sentido, dando cuenta de la
complejidad de las vidas de las participantes, que va mas alla de lo que cualquier politica

o0 posicién clinica del tip, del consejo, del envejecimiento positivo, pueda alojar.

Las entrevistas habilitaron un dialogo y a pensar en proyectos, en profesiones, en las
maneras en gue transcurre la vida cotidiana, en los puntos de encuentro y desencuentro
con las practicas de cuidado que las participantes realizan. En sus deseos y en su
malestar a través de la reelaboracion de su historia en el marco de la entrevista en

profundidad.

Algunas reflexiones y expresiones realizadas al finalizar la entrevista muestran lo que

implico para ellas la participacion en una entrevista de estas caracteristicas:

CPHBS3: No, la verdad que no, me hiciste pensar en cosas que no habia pensado
antes. Lo del rol de cuidadora, por ejemplo. No, la verdad que yo no habia pensado
esto antes. No sé si vos me querés preguntar algo mas. Yo la verdad que.... No.
Creo haberte respondido desde lo que vivi, que me tocé a mi, que es una situacion
particular también lo sé. Este.... Pero bueno, son historias, ¢no? de vida. Todas

son distintas.
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CPEBG6: Bueno, no, ahora en el momento no. Creo que te he contado mas o
menos todo ((risas)) Y bueno y que me alegra que hagan esto para poder
comunicarnos asi, que nos hagan estas preguntas. Creo que puede servir, que
puede aportar a otras personas ¢ verdad? Ha sido una alegria y un alivio hoy poder

hablar contigo.

El hecho de que algunas participantes hayan expresado sorpresa por las reflexiones a
las que las llevo la entrevista, da cuenta de los efectos de poner sobre la mesa los
aspectos no médicos del cuidado, poniendo en juego una escucha abierta a respuestas
inéditas, singulares. Preguntas que apuntaban a su experiencia como mujeres que
cuidan, invitandolas a descentrarse de la repeticion de aspectos estrictamente médicos
de la Enfermedad de Parkinson. Este movimiento no fue sin obstaculos en las
entrevistas, ya que era necesario redirigir la mirada de la entrevistada hacia sus propios
sentimientos y percepciones, y que los de su familiar con diagnéstico de Parkinson no

tomaran toda la escena.

Esta dificultad o falta de experiencia de reflexionar en torno a sus sentimientos y tareas
vinculadas al cuidado, podemos pensar que esta reforzada por los significados de
autonomia y vejez presentes en lo social, que se verificaron en estas entrevistas y se
trabajaron en el ultimo apartado de resultados. Estos significados sostienen un modelo
de vida feliz en la que no se presentan situaciones de dependencia, y homologan vejez
a deterioro. Contindia siendo un desafio construir caminos que permitan transformar los
significados de cuidados y vejez pasivizantes, infantilizantes, medicalizados que
continban siendo imperantes. Caminos en los que seguramente tengamos que tener
mas y mejores discusiones también a la interna de las disciplinas de la salud, y

especialmente en el campo de las disciplinas psi.

La discusion sobre este tema revela la importancia del desarrollo de investigaciones que
inscriban la perspectiva de las personas que realizan practicas de cuidado. Es
importante destacar que la informacion puede facilitar la vida cotidiana de la persona
con EP y de su entorno. En este sentido, se muestran necesarias las fuentes de
informacion creadas por los programas de rehabilitacién y asociaciones de pacientes y
familiares. La participacion de la red familiar en este tipo de organizaciones posibilita,
por un lado, el acceso a la informacién de calidad y, por el otro, favorece la vinculacién
entre las asociaciones y las necesidades especificas de cada nucleo familiar.

La fortaleza de las organizaciones sociales en su trabajo sobre la conservacion de la
autonomia y los abordajes que integren tanto a la persona con EP como a su familia, se

entiende como altamente relevante. Esto implica el desafio de problematizar el tema
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para no estandarizar ni prescribir el cuidado. Implica conocer las estrategias de cada
familia y desde alli trazar el mapa de ruta que tenga a los actores de las practicas de
cuidados como protagonistas (Berriel y Pérez, 2007).

En este sentido, es necesaria una reapropiacion del campo de la salud mental desde
una perspectiva comunitaria, evitar las practicas deshumanizantes de la atencion y
posibilitar practicas subjetivantes (Pérez, 2004). Retomando los planteos de lacub
(2011) y Silvestri (2017), entendemos que aun hay mucho trabajo por hacer para una
perspectiva de los cuidados interdependiente tenga lugar, y que las vidas en las que,

aun siendo dependientes, ingresen en el espectro de vidas dignas de ser vividas.
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Anexos
Anexo 1: Hoja de informacion

Desde la Facultad de Psicologia, Universidad de la Republica, estamos invitando a las
mujeres que cuidan a un familiar con diagnéstico de Parkinson a patrticipar en la
investigacion denominada “Mujeres cuidadoras de personas con diagnostico de
Parkinson: Proyecto de vida y significados atribuidos al cuidado” a cargo de la Lic.

Florencia Martinez en el marco de la Maestria en Psicologia Clinica.

Nos interesa conocer la situacion de las cuidadoras, para asi poder en un futuro

contribuir en las politicas de cuidados.

Su participacién seria de gran utilidad dado que queremos conocer cuales son las

experiencias y opiniones de las mujeres que cuidan.

El objetivo general del proyecto es: Conocer los significados atribuidos al cuidado y el
conjunto de practicas que implica, en mujeres cuidadoras informales de personas con
diagnéstico de Parkinson en la ciudad de Montevideo, e identificar repercusiones de

esta practica de cuidado en el proyecto de vida de las cuidadoras.

Su participacion consiste en participar de una entrevista de entre 40 minutos y 1 hora
de duracion. La misma tendr& lugar en el Hospital de Clinicas 6 donde Ud. lo prefiera.

Sdlo Ud. y la entrevistadora estaran presentes.

La técnica de entrevista cuenta con una larga tradicién en las ciencias sociales que
respalda su empleo. Debido a las tematicas abordadas, es probable que alguna de las
preguntas, le provoque cierto malestar. Es importante que usted sepa que no tiene la
obligacién de responder a todas las preguntas pudiendo indicarle a la entrevistadora
gue prefiere pasar al tema siguiente sin tener que dar explicacién alguna y sin que esto

impligue ningln perjuicio para usted.

En el caso de que, en cualquier momento de la entrevista, desee interrumpir la entrevista
se respetara su decision y podré retirarse en el momento que lo solicite sin tener que

dar explicaciones al respecto.

Si ud lo desea, se le podra buscar y facilitar un espacio de atencion psicoldgica al que

pueda acudir.

Asimismo, se identifican como beneficios colectivos la generacion de informacion

relevante para la comprension de la practica clinica que puede ser utilizada para la
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mejora de la misma. Como beneficios individuales, las entrevistas ofrecen la oportunidad

de reflexionar sobre las practicas de cuidados que usted realiza.

Su participacion en esta investigacion es totalmente libre y voluntaria y no obtendra

remuneracion por participar de ella.

La entrevista serd grabada, pero nadie serd identificado por su nombre en dicha
grabacion. La informacion grabada sera confidencial y sélo tendrdn acceso a ella los

miembros del equipo de investigacion.

Sus datos no figuraran con su nombre si no que seran identificados con un namero.
Toda la informacién acerca de Ud. que se recogera durante la investigacion sera puesta
fuera de alcance, y sélo la investigadora y su tutor tendran acceso a ella. Esta propuesta
ha sido revisada por el Comité de Etica de la Facultad de Psicologia, cuya tarea es

asegurarse de gque se protege de dafios a los participantes en la Investigacion.

Si le surgen preguntas mas adelante, puede escribirle a la investigadora al email
fmartinez@psico.edu.uy o al teléfono

Anexo 2: Consentimiento Informado

He sido invitada a participar en la investigacion “Mujeres cuidadoras de personas con
diagnéstico de Parkinson: Proyecto de vida y significados atribuidos al cuidado”, en la
que se busca explorar las experiencias y opiniones de las mujeres que cuidan a un

familiar con diagnéstico de Parkinson.

He leido la informacion proporcionada o me ha sido leida. He tenido la oportunidad de
hacer preguntas sobre ella y se me ha contestado satisfactoriamente las preguntas que
he realizado. Se me ha informado que la investigadora responsable es la Lic. Florencia

Martinez, y puedo contactarla a través del mail fmartinez@psico.edu.uy o al teléfono

Entiendo que se realizara una entrevista de entre 40 minutos y 1 hora de duracion, sé

gue mi identidad seré preservada y los datos recabados seran confidenciales.

Se me ha informado que dado el contenido de la investigacion, quizds en algunas
preguntas pueda sentir algin malestar y en ese caso si lo necesito, se me facilitara un

espacio de atencion psicologica al que pueda asistir.

Entiendo que no tengo obligacién de responder a todas las preguntas y que en el caso

de que, en cualquier momento de la entrevista, desee interrumpir la entrevista se
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respetard mi decision y podré retirarme en el momento que lo solicite sin tener que dar

explicaciones al respecto.

Se me ha informado acerca de los beneficios colectivos tales como la generacion de
informacién relevante para la comprension de la practica clinica que puede ser utilizada
para la mejora de la misma. A su vez, como beneficios individuales, las entrevistas

ofrecen la oportunidad de reflexionar sobre las practicas de cuidados llevadas adelante.

Sé que no recibiré dinero o gratificacion por participar y consiento voluntariamente

participar en esta investigacion.
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Anexo 3: Imdgenes de la exhibicion “El jardin de los suenos perdidos” de Cecilia
Urioste (2020)

“El festival internacional de fotografia (MUFF) transcurrié mientras estuve en casi total
aislamiento con mi madre por la pandemia. El tema no podria ser otro que mi relacion
con ella. Este momento fue una invitacion a reflexionar sobre la relacion que tenemos

con el envejecimiento, la muerte, la vida y el valor del cuidado.

El privilegio de vivir y ser hija de una madre viva. La investigacién de los suefios mientras
el envejecimiento y el cuidado son los protagonistas de la vida. Un relato poético y

personal. Una narrativa de imagenes imaginadas”.
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